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SOMMAIRE 
 
 Cette recherche qualitative de type exploratoire s’intéresse à la scolarisation des jeunes 
atteints de maladie grave ou chronique. Les recherches québécoises à ce sujet sont actuellement 
insuffisantes pour couvrir la complexité de ce champ de recherche, ce qui contribue au caractère 
novateur de notre travail. 
 De nombreux écrits, en majorité de provenance américaine, font état des difficultés 
nombreuses et variées que peuvent vivre les jeunes atteints d’une maladie grave ou chronique dans 
leur cheminement scolaire. Nous avons choisi d’investiguer du côté de la motivation scolaire pour 
éclairer une partie de leur vécu, considérant que la motivation est un élément décisif dans la réussite 
scolaire, cette dernière étant au cœur des préoccupations des intervenants scolaires. La question 
sous-tendant cette recherche s’intéresse aux facteurs qui modulent la motivation scolaire des jeunes 
atteints de maladie grave ou chronique. Les objectifs qui en découlent sont ainsi d’identifier et 
décrire les sources motivationnelles des jeunes malades et identifier et décrire les difficultés en lien 
avec la motivation. La clientèle ciblée pour cette étude se limite aux adolescents et adolescentes. 
 Pour atteindre ces objectifs, des entrevues semi-dirigées ont été menées avec cette clientèle 
en vue de faire une analyse thématique descriptive. Les principaux résultats obtenus ont révélé que 
le modèle de la dynamique motivationnelle de Viau (2007) est un modèle pertinent pour décrire la 
motivation scolaire de ces jeunes, mais qu’il se doit d’être plus détaillé au niveau du contexte. Nous 
avons ainsi bonifié ce modèle par l’ajout des sources motivationnelles et des difficultés énoncées 
par nos participants. 
 Notre recherche met en exergue que la clientèle malade chroniquement est méconnue au 
Québec, aussi bien par le manque d’écrits scientifiques ou de documentations ministérielles 
pertinents et spécifiques à la réalité québécoise que par les propos que nous avons relevés du 
discours des participants. En ce sens, la rédaction d’un mémoire à cet effet est en soi une retombée 
positive. La description de leur motivation scolaire donne également des pistes intéressantes pour 
les intervenants du milieu scolaire. 
Mots-clés : élèves malades chroniquement, motivation, adaptation scolaire, adolescence, EHDAA 
Cette recherche a été financée par le Conseil de recherches en sciences humaines.
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INTRODUCTION 
 
 Depuis plus de soixante ans, l’égalité des chances pour tous, dont le droit à 
l’éducation, a été certifiée, que ce soit à l’échelle mondiale, nationale ou provinciale. La 
mission de l’école québécoise étant d’instruire, de socialiser et de qualifier (Gouvernement 
du Québec, 1996), il apparaît que le réseau scolaire doit favoriser le développement de ces 
dimensions pour tous. Or, à travers leur cheminement scolaire, les jeunes aux prises avec 
une maladie chronique vivent des difficultés scolaires, psychologiques et sociales (Sexson 
et Madan-Swain, 1993, 1995). Il existe un nombre considérable de documents ministériels 
décrivant l’organisation scolaire pour les élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou 
d’apprentissage (EHDAA), groupe auquel les jeunes malades appartiennent selon le 
ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport (MELS). Cependant, il semble y avoir une 
inéquation entre les besoins des élèves malades et les mesures de soutien proposées, 
rendant plus difficile l’accomplissement de la triple mission de l’école.  
 
Les travaux de recherche relativement à la scolarisation des élèves malades sont 
présents dans la documentation américaine, notamment ceux de Bessell (2001a, 2001b), de 
Kaffenberger (2006), de Sexson et Madan-Swain (1993, 1995) et de Thies (1999). Ces 
travaux soulignent les difficultés vécues par l’élève malade, rapportent les résultats des 
programmes d’intégration et décrivent l’expérience des enseignantes et enseignants 
accueillant ces jeunes. Toutefois, la documentation canadienne et particulièrement celle 
québécoise est insuffisante pour valider ces constatations dans notre milieu. De plus, les 
recherches rapportant directement les propos de jeunes malades sont peu nombreuses 
(Jutras, Tougas, Lauriault et Labonté, 2008). Par ailleurs, les écrits scientifiques traitant 
spécifiquement des adolescentes et adolescents sont en nombre encore plus limité. 
 
 Les défis rencontrés dans la scolarisation des élèves malades sont nombreux, 
complexes et variés (Jackson, 2013). De même, les conséquences de la maladie sont 
extrêmement diversifiées chez les jeunes malades chroniquement. Cependant, plusieurs 
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d’entre eux ont en commun un absentéisme scolaire plus important que les jeunes en santé. 
Cette situation peut conduire à des difficultés scolaires et sociales, un refus scolaire, des 
échecs scolaires ou encore un abandon scolaire (Prevatt, Heffer et Lowe, 2000). Ces effets 
ont tous été mis en lumière par les recherches des deux dernières décennies. Cependant, la 
question de leur expérience scolaire sous l’angle de la motivation n’a pas encore été 
suffisamment explorée. 
 
 Le premier chapitre de ce travail tentera de circonscrire le contexte entourant 
actuellement la scolarisation des élèves malades au Québec. Les résultats des recherches 
sur la scolarisation de ces derniers seront aussi présentés. Cette problématique débouchera 
sur une question générale de recherche. Dans le deuxième chapitre, deux parties seront 
traitées. D’abord, nous décrirons le contexte particulier de l’adolescence ainsi que les 
difficultés relatives à la maladie chronique dans le contexte scolaire. Ensuite, nous 
présenterons le modèle de la dynamique motivationnelle de Viau (2007). Nous tenterons 
concurremment d’entrevoir des liens entre la motivation et les conditions particulières de la 
maladie. Nous terminerons ce chapitre avec les objectifs spécifiques de cette recherche. Le 
troisième chapitre consiste en la présentation de la méthodologie de cette recherche. Les 
résultats seront présentés au chapitre quatre et analysés au chapitre cinq, celui de la 
discussion. 
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PREMIER CHAPITRE 
PROBLÉMATIQUE 
 
La première partie de ce chapitre dressera succinctement un portrait des politiques 
relatives aux EHDAA afin d’en ressortir les éléments prévus pour faciliter leur parcours 
scolaire, mais également afin de mieux situer les difficultés rapportées par les recherches. À 
l’instar d’un constat fait du côté américain en ce qui concerne l’éducation spécialisée1, nous 
constaterons ainsi que les services éducationnels particuliers ont été conçus pour les enfants 
ayant des déficiences ou des handicaps, ce qui fait que les jeunes aux prises avec une 
maladie chronique n’ont pas un programme établi en lien avec leurs besoins éducationnels 
et de santé (Kucera, 2007). Dans la deuxième partie, nous détaillerons les résultats de 
certaines recherches réalisées dans le domaine de la scolarisation des jeunes malades. Nous 
pourrons donc voir en quoi la motivation est une avenue pertinente pour l’objet de cette 
recherche. La question générale de recherche sera alors formulée.  
1. SCOLARISATION DES ÉLÈVES EN SITUATION DE BESOINS 
PARTICULIERS 
 
Au Québec, l’école est obligatoire depuis 1943 (Gouvernement du Québec, 1964). 
D’autre part, les travaux des Nations Unies (1948), la Charte canadienne des droits et 
libertés (1982) ainsi que la Charte des droits et libertés de la personne du Québec (1975) 
stipulent que chaque personne a droit à l’exercice entier de ses fonctions, dont le droit à la 
scolarisation, sans aucune forme de discrimination. Dans un document de l’UNESCO, on 
justifie la nécessité d’accorder un accès à l’éducation pour tous en « sachant que 
l’éducation est une condition indispensable, sinon suffisante, du développement de 
l’individu et de la société » (UNESCO, 1990, p. 6). Sato, Hainsworth, Khan, Ladwig, 
Weisman et Davies (2007), comme d’autres auteurs, affirment également que l’école joue 
                                                     
1
 Traduction libre du concept Special Education 
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un rôle capital dans le développement des enfants et des adolescents et adolescentes, que ce 
soit sur le plan cognitif ou psychosocial. Les élèves atteints d’une maladie grave ou 
chronique, comme tous les autres, doivent donc avoir les mêmes possibilités de 
scolarisation. 
 
1.1 Législature scolaire au Québec 
 
D’entrée de jeu, il faut savoir qu’au Canada, c’est la Loi constitutionnelle de 1867 qui 
établit que l’éducation est une juridiction provinciale. C’est donc sous cette instance que 
nous étudierons les politiques scolaires. Dans la première moitié du 20
e
 siècle, la place faite 
aux enfants différents était dans des écoles spécialisées. Un point marquant dans le système 
éducatif québécois est la parution du rapport de la Commission royale d’enquête sur 
l’enseignement dans la province de Québec, communément appelé le Rapport Parent, en 
1964. Ce rapport propose une réforme du système scolaire québécois, dont la création du 
ministère de l’Éducation du Québec (MÉQ) 2 . Le Rapport Parent reconnait le droit à 
l’instruction et à l’égalité des chances pour tous les enfants. Ceux avec des conditions 
particulières sont nommés enfants exceptionnels à cette époque. Cela fait référence à tout 
jeune qui ne suit pas le rythme de développement normal, que ce soit sur le plan 
intellectuel, physique, affectif ou social, et qui ne peut ainsi suivre pleinement le 
programme régulier (Rapport Parent, 1965). Sans être nommés explicitement, les jeunes 
malades semblent inclus dans cette catégorisation qui réfère principalement aux jeunes 
ayant un handicap physique ou vivant un retard ou une déficience mentale. On tente de leur 
faire une place dans les écoles pour leur permettre de vivre une éducation la plus régulière 
possible, en ne comportant que « des modalités spéciales vraiment indispensables, cela afin 
de faciliter l’intégration de ces enfants parmi les autres enfants et dans la société » (Proulx, 
2009, p. 177). Par la suite, le Comité provincial sur l’enfance exceptionnelle (COPEX) 
dépose un document reflétant les difficultés relatives à l’intégration des enfants avec des 
besoins particuliers, dénonçant aussi le qualificatif d’enfant inadapté utilisé à cette époque. 
On suggère le concept enfance en difficulté d’adaptation et d’apprentissage (Ibid.). Un 
                                                     
2
 Modifié en 2005 pour ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport (MELS). 
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modèle en cascades est élaboré prévoyant ainsi un continuum de placement allant de la 
classe régulière jusqu’à l’école spécialisée afin de répondre davantage aux besoins et 
capacités des élèves. Ce rapport mène à la première politique ministérielle sur l’adaptation 
scolaire dans le cadre du document L’École québécoise – Énoncé de politique et plan 
d’action (1978). La finalité de ce document est d’assurer l’accessibilité des services 
éducatifs appropriés aux jeunes en difficulté. D’autres réformes du système scolaire ont eu 
lieu par la suite, mais nous nous limiterons dans la suite du texte à ce qui touche davantage 
les élèves malades. 
 
La Loi sur l’instruction publique (LIP) en 1988 a permis de mieux guider 
l’encadrement offert aux élèves en situation de besoins particuliers. On y officialise la 
mention Élève handicapé ou élève en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA) 
donnant ainsi accès à des services pour favoriser leur réussite scolaire. Une modification à 
cette loi en 1998 introduit l’obligation de mettre en place un plan d’intervention adapté 
(PIA) pour les élèves en difficulté. Cet outil est prévu dans le but de maximiser les services 
éducatifs des élèves en situation de besoins particuliers. L’orientation gouvernementale 
principale en ce qui concerne les jeunes en situation de besoins particuliers est formulée 
dans le document Politique de l’adaptation scolaire (Gouvernement du Québec, 1999). 
Cette orientation, qui prévaut encore comme ligne directrice dans les publications plus 
récentes, s’énonce ainsi :    
 
Aider l’élève handicapé ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage à 
réussir sur les plans de l’instruction, de la socialisation et de la qualification. À 
cette fin, accepter que la réussite éducative puisse se traduire différemment 
selon les capacités et besoins des élèves, se donner les moyens qui favorisent 
cette réussite et en assurer la reconnaissance (Ibid.,  p. 17). 
 
Ces documents laissent augurer que chaque élève, peu importe sa condition, devrait 
trouver un milieu scolaire qui favorise son développement optimal. Analysons maintenant 
la situation sous l’angle des élèves malades. 
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1.1.1 Définition des élèves atteints d'une maladie grave ou chronique 
 
Les élèves aux prises avec une maladie se retrouvent dans la catégorisation EHDAA 
du MÉQ, sous le Code 33, portant le nom Déficience motrice légère ou organique. Ces 
derniers vivent parfois des difficultés qui demandent un ajustement du cadre scolaire 
conventionnel comme les travaux de Sexson et Madan-Swain (1993, 1995) et de Thies 
(1999) l’ont montré. On s’attend ainsi que les situations multiples et variées engendrées par 
l’ensemble des maladies se rencontrant chez les enfants et les adolescents et adolescentes 
trouvent écho à leurs spécificités à l’intérieur des lignes directrices du MÉQ. Or, comme 
nous le verrons ultérieurement, plusieurs constatations permettent de croire qu’il n’en est 
pas ainsi pour les jeunes atteints d’une maladie grave, incurable ou chronique. 
 
Outre leur appartenance à la catégorie EHDAA, définissons plus précisément les 
élèves qui seront concernés par cette recherche. Il est impensable de pouvoir faire une liste 
complète des maladies juvéniles qui ont des conséquences sur le parcours scolaire. Par 
maladies importantes ou chroniques, nous entendons celles qui affectent les jeunes sur une 
longue période ou encore pour la vie et qui nécessitent une attention médicale régulière, en 
accord avec la définition de Geist, Grdisa et Otley (2003). Toutefois, dans le cadre de ce 
travail, seront retenues plus spécifiquement celles qui entrainent souvent un absentéisme 
important, que ce soit sous forme d’absences répétées ou prolongées. Ce choix repose sur le 
constat que la combinaison de la chronicité de la maladie, des effets secondaires qui y sont 
liés et des absences répétées a un effet cumulatif potentiellement dommageable (Thies, 
1999). De plus, les nombreuses absences scolaires peuvent affecter le travail scolaire et le 
processus d’apprentissage (Kucera, 2007), justifiant la pertinence de s’y intéresser dans un 
contexte scolaire qui vise à maintenir des conditions favorables à la poursuite des études 
(Gouvernement du Québec, 2009a).  
  
Ce travail porte sur le vécu des jeunes ayant une maladie grave ou chronique 
comme peuvent l’être le cancer, la fibrose kystique, l’arthrite juvénile, les maladies 
pulmonaires, un traumatisme crânien, une dysfonction rénale ou des troubles gastriques. 
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Pour illustrer l’effet de ces maladies sur la présence en classe, on peut se rapporter aux 
travaux de Shaw et McCabe (2008) ou ceux de Sato et al. (2007). De la part de Shaw et 
McCabe (2008), on apprend que les enfants atteints de leucémie ont une moyenne de 40 
jours d’absence par année scolaire, ceux ayant la fibrose kystique en ont 20 alors que ceux 
avec un traumatisme crânien ont une absence moyenne de 46 jours de classe. Sato et al. 
(2007) traitent de la clientèle associée à la douleur pédiatrique chronique. Cela fait ainsi 
référence à des troubles tels que la drépanocytose
3
 ou le syndrome du côlon irritable. Ils 
avancent que le taux d’absentéisme de ce groupe se rapproche et peut même dépasser celui 
des enfants malades chroniquement, ce qui explique leur inclusion dans le cadre de ce 
travail. En comparaison, les élèves en santé manquent environ trois jours d’école par année 
(Shaw et McCabe, 2008). De plus, malgré la différence considérable entre la poursuite de la 
scolarité à l’école, à l’hôpital ou à la maison, nous ne distinguerons pas davantage ces 
situations dans la suite de ce travail. Ce choix est indiqué par le fait que les jeunes malades 
chroniquement peuvent alterner entre ces types de scolarisation, et ce, pour une même 
année scolaire. Le vécu scolaire dans ce travail se rapporte donc à cet éventail de formes de 
scolarité. 
 
D’autre part, il est difficile de dissocier complètement les adolescents et 
adolescentes malades de leurs congénères plus jeunes puisqu’ils sont traités concurremment 
dans plusieurs travaux scientifiques. En effet, certaines conséquences physiques, 
psychologiques ou sociales sont les mêmes, peu importe l’âge du patient. Par contre, 
l’adolescence apporte un contexte singulier, impliquant par exemple des changements 
rapides au plan physique, psychosocial et émotif, un désir accru d’indépendance et une 
importance prépondérante de l’acceptation par les pairs (Taylor, Gibson et Franck, 2008). 
La maladie chronique a pour effet de créer des juxtapositions ironiques avec l’adolescence 
que l’on se doit de reconnaître et de gérer (Burns, Sadof et Kamat, 2006). Par exemple, les 
adolescents et adolescentes veulent être plus indépendants, mais la maladie les contraint 
dans bien des cas à dépendre de l’expertise des adultes tels les médecins ou les parents. De 
même, les problèmes de santé des adolescents et adolescentes peuvent être imputés à la 
                                                     
3
 Aussi appelé anémie à cellules falciformes. 
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maladie dont ils souffrent, à l'adolescence en général et à des problèmes psychologiques 
générés par les interactions entre la maladie, l'adolescent et son environnement (Sawyer, 
Drew, Yeo et Britto, 2007). Ainsi, dans le cadre de ce travail, les spécificités de ce groupe 
seront approfondies, mais les études portant sur les enfants malades seront également prises 
en considération puisqu’elles peuvent apporter des informations pertinentes pour notre 
étude. 
  
En ce qui concerne la prévalence des jeunes malades à l’école, mentionnons qu’ils 
sont 3508 élèves entrant dans la catégorie du Code 33, ce qui représente environ 2% des 
EHDAA (Gouvernement du Québec, 2010)
4
. Dans un autre document ministériel, on 
distingue la clientèle primaire de celle secondaire ; on dénombre 1651 élèves du primaire 
entrant dans la catégorie du Code 33, tandis qu’ils sont 1291 au secondaire (Gouvernement 
du Québec, 2009b)
5
. Pour être reconnu dans cette catégorie, certaines conditions doivent 
être respectées comme spécifié dans le document Élèves handicapés ou élèves en difficulté 
d’adaptation ou d’apprentissage. Définitions. (Gouvernement du Québec, 2000). Ainsi, 
pour faire partie de cette catégorie, un diagnostic doit avoir été posé par un médecin, 
entraîner des conséquences permanentes et avoir des impacts sur le rendement
6
. Le tableau 
donnant le détail des critères de ce code est présenté à l’annexe A. On peut donc penser que 
certains jeunes vivent des difficultés causées par une maladie, mais n’obtiennent pas cette 
cote du MELS, ce qui ne laisse aucune trace dans ces statistiques. Du côté de la recherche, 
les chiffres parlent plutôt de 30% de la population canadienne d’âge scolaire affectée par 
une maladie chronique (Martinez et Ercikan, 2009), tandis que les auteurs américains 
rapportent des valeurs se situant entre 10 et 20% de leur population scolaire 
(Geist et al., 2003, Immelt, 2006, Sawyer et al., 2007, Shaw et McCabe, 2008, 
Vitulano, 2003). 
 
                                                     
4
 Les EHDAA représentent quant à eux 18,4% de l’effectif scolaire (Gouvernement du Québec, 2010). 
5
 Bien que ces valeurs ne se rapportent pas à la même année scolaire, nous voulions cependant quantifier de 
façon globale leur présence dans les écoles du Québec. 
6
 Les principales maladies chroniques reconnues par le Gouvernement du Québec sont : la fibrose kystique, la 
leucémie, l’hémophilie, l’insuffisance rénale, l’asthme, les diabètes insulino-dépendants, les maladies 
pulmonaires importantes, les maladies inflammatoires intestinales graves et prolongées. 
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Au Québec, le portrait de l’absence de ces élèves est difficile à cerner. En effet, les 
absences sont relevées par chaque école, mais ces dernières ne sont pas tenues de rendre 
compte de la raison de cette absence à leur commission scolaire ou au MELS. Cet aspect 
serait d’ailleurs en opposition à l’article 21 de la Loi sur les services de santé et les services 
sociaux du Québec stipulant qu’un jeune de plus de 14 ans peut consulter un professionnel 
médical sans que ses parents en soient informés. La population d’âge scolaire susceptible 
de démontrer un fort absentéisme pour cause de maladie importante ou chronique n’est 
donc pas chiffrée et demeure une clientèle méconnue au Québec. 
 
1.1.2 Difficultés liées à la nomenclature 
 
En plus d’être peu définie, la population des jeunes atteints d'une maladie grave ou 
chronique semble mal desservie par les politiques scolaires actuelles. Des éléments laissent 
à penser que les politiques établies par le MELS répondent difficilement à leur réalité. 
Entre autres, la nomenclature utilisée par le MELS ne rend pas compte de la globalité de la 
situation des élèves malades. En effet, les dernières publications gouvernementales, telles 
que Lignes directrices pour l’intégration scolaire des élèves handicapés ou en difficulté 
d’adaptation ou d’apprentissage (2011), s’orientent sur l’intégration scolaire ou l’inclusion 
scolaire. Quoique différents, ces concepts réfèrent à l’insertion dans le milieu scolaire le 
plus naturel possible en satisfaisant les besoins individuels des élèves. Or cela se limite à la 
portion des jeunes malades qui ont la possibilité de se rendre sur les bancs d’école. Ainsi, 
ces politiques s’adressent peu aux élèves en milieu hospitalier ou encore scolarisés à la 
maison. Pour cette catégorie de jeunes, il faut donc parler d’adaptation scolaire au sens plus 
large. Legendre (2005) définit l’adaptation scolaire dans le domaine de la pédagogie 
comme étant « [l’] appropriation d’un enseignement, d’un matériel didactique ou d’un 
environnement scolaire aux besoins d’élèves qui présentent des besoins particuliers en 
raison de certaines caractéristiques» (p. 22). L’emploi du concept anglais Special 
Education, associé par cet auteur dans son ouvrage, semble correspondre plus 
intégralement à la complexité de la scolarisation des adolescents et adolescentes malades 
chroniquement. Toujours selon Legendre (2005), on apprend que l’appellation Élève 
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handicapé en raison d’une déficience organique du MÉQ est utilisée à des fins de 
financement. Cela laisse entrevoir que ce concept est insuffisamment défini au Québec. 
 
1.2 Mesures proposées aux EHDAA 
 
Puisque les élèves atteints d’une maladie grave ou chronique sont insérés dans le 
registre EHDAA, on doit se référer aux politiques ministérielles de cet ordre pour chercher 
les éléments s’appliquant à leur situation, et ce, malgré les difficultés mentionnées 
précédemment. 
 
1.2.1 Détail des politiques gouvernementales 
 
D’abord, le document définissant les EHDAA publié en 2000 subit une mise à jour 
dans le document intitulé L’organisation des services éducatifs aux élèves à risque et aux 
élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA) en 2007. On 
y affirme dorénavant que « la mise en place de mesures adaptées ou de services éducatifs 
ne devrait pas être établie sur la base de l’appartenance à une catégorie de difficulté […] 
mais bien selon l’évaluation faite des capacités et des besoins de chaque élève » 
(Gouvernement du Québec, 2007, p. 3). Ainsi, qu’un élève ait la reconnaissance ou non du 
Code 33 du MELS, il devrait pouvoir bénéficier de services pédagogiques adaptés. Par la 
suite, le document Des conditions pour mieux réussir! (Gouvernement du Québec, 2008) 
propose 21 pistes d’actions pour soutenir l’apprentissage des EHDAA. Bien que des 
budgets supplémentaires soient promis, que davantage de personnel sera embauché pour 
soutenir cette clientèle et qu’un meilleur soutien aux parents est envisagé, peu d’éléments 
semblent faire progresser directement la qualité de l’accompagnement à l’ensemble des 
élèves malades alors qu’une seule des pistes les concerne spécifiquement. Sans être précise, 
cette piste énonce que davantage de places seront créées dans les centres particuliers, dont 
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font partie les centres hospitaliers
7
. Les changements apportés par ces mesures semblent 
davantage situer à l’extérieur de l’école et s’apparentent plutôt à des règles budgétaires. 
 
À la suite de cette politique visant une meilleure intégration, le MELS publie 
Rencontre des partenaires en éducation ; document d’appui à la réflexion. (Gouvernement 
du Québec, 2010). Ce document tente de « faire le point sur la réussite des élèves en 
difficulté et leur intégration en classe ordinaire » (Ibid., p. 4) tout en cherchant des solutions 
qui respectent les besoins de tous les acteurs du milieu éducatif (élèves, parents, 
enseignants, gestionnaires, personnel des services éducatifs complémentaires). De plus, 
bien que la politique de l’adaptation scolaire était en place depuis une dizaine d’années au 
moment de cette parution, on y apprend que 74% des enseignants rapportent ne pas savoir 
adapter leur enseignement aux besoins particuliers des élèves handicapés ou en difficulté 
(Ibid.), ce qui en fait une situation fort préoccupante. Enfin, le document Lignes directrices 
pour l’intégration scolaire des élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou 
d’apprentissage (MELS, 2011) résulte à la fois d’une des pistes d’action du Plan d’action 
de 2008 et de la consultation réalisée dans le cadre de la rencontre des partenaires en 
éducation de 2010. Ce document vise à mieux encadrer la pratique de l’intégration par le 
biais de quatre lignes directrices. Encore une fois, ce document cible peu les spécificités des 
élèves malades alors que les pistes principales qui y sont proposées sont en rapport avec le 
placement le plus judicieux pour l’élève et le reste de la classe selon l’évaluation de la 
contrainte
8
 exercée sur ces derniers. Ces mesures font peu progresser la situation scolaire 
des élèves atteints d’une maladie importante ou chronique. En effet, la plupart d’entre eux 
peuvent fonctionner dans une classe ordinaire si des adaptations ont lieu selon leur 
condition médicale (Sexson et Madan-Swain, 1993), telles que des pauses ou des 
permissions alimentaires, ce qui ne constitue pas des contraintes qui influencent l’ensemble 
du groupe.  
                                                     
7
 Le document mentionne l’ajout de 955  places, réparties entre les centres jeunesse, les centres hospitalier de 
longue durée ou de courte durée et les centres de désintoxication. 
8
 Selon Legendre (2005), une évaluation est une « démarche plus ou moins systématique conduisant à établir 
un constat sur la valeur d’un ‘objet’ dans un but déterminé » alors qu’une contrainte est une « restriction que 
l’on doit prendre en considération lors du choix des moyens nécessaires pour réaliser les enjeux d’une tâche ». 
21 
 
Malgré ces nombreuses politiques ministérielles, les publications à large public, tels 
les journaux
9
 ou les revues, rapportent encore à l’occasion des inquiétudes parentales ou 
ministérielles concernant la gestion des enfants différents en contexte scolaire. Les 
constatations issues de recherches vont également dans le même sens. Par exemple, 
Rousseau, Dionne, Vézina et Drouin (2009) affirment que « les écoles québécoises offrent 
des pratiques inclusives très inégales » (p. 35). Ces auteures rapportent également des 
situations dans lesquelles des acteurs de l’éducation refusent d’accueillir des élèves ayant 
des incapacités
10
 ou encore, la réticence de parents concernant la possibilité que leur enfant 
doive fréquenter la même classe qu’un enfant ayant des incapacités. Les politiques ne 
semblent donc pas suffire à ce que l’insertion des EHDAA se fasse d’une manière 
satisfaisante pour ces derniers, mais aussi pour l’ensemble des personnes qui sont touchées.  
 
1.2.2 Lacunes relevées dans les politiques 
 
Outre le fait que les documents ministériels abordés plus haut ne semblent pas 
englober pleinement les élèves malades chroniquement, les moyens qui y sont proposés 
pour l’intégration en classe ne correspondent pas suffisamment à leur réalité et leurs 
besoins. Selon le MELS, « on reconnaît qu’une déficience organique a des effets négatifs 
sur le rendement scolaire d’un ou d’une élève lorsque l’état de celui-ci ou de celle-ci exige 
l’intégration de soins dans son horaire scolaire et des mesures pédagogiques adaptées » 
(Gouvernement du Québec, 2000, p. 11). Cependant, dans l’ensemble des maladies 
chroniques se rencontrant chez les jeunes, toutes ne nécessitent pas de soins intégrés à 
l’horaire ou un placement éducatif spécial (Sexson et Madan-Swain, 1993). De plus, les 
effets de la maladie ou de la médication associée dépassent le cadre pédagogique. Certains 
élèves peuvent avoir de la difficulté à établir des relations, vivre le rejet de leurs pairs ou 
avoir des sentiments dépressifs (Shaw et McCabe, 2008). Ces facteurs peuvent mener à une 
                                                     
9
 Voir notamment La Presse du 23 septembre 2010 ou du 20 octobre 2010. 
10
 Les élèves ayant une incapacité dans leur étude font référence à des incapacités intellectuelles ou des 
déficiences physiques. Il n’est par contre pas spécifié si ces incapacités font suite à une maladie, mais l’impact 
sur l’intégration reste le même. 
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diminution de la motivation (Ibid.), et potentiellement une diminution du rendement 
scolaire, sans pour autant qu’il y ait eu recours à des adaptations pédagogiques. D’autant 
plus que la Politique de l’adaptation scolaire stipule clairement que des moyens doivent être 
mis en  place pour soutenir la réussite sur le plan de la socialisation également. Cela nous 
amène à croire qu’il peut être difficile pour un jeune malade de faire reconnaître la 
complexité de sa condition et par la suite, être bien intégré dans son milieu.  
 
D’autres mesures proposées dans les documents ministériels semblent également 
loin des besoins des élèves atteints d'une maladie. En effet, Jutras et al. (2008) ont fait 
ressortir que les enfants atteints de cancer étaient plus souvent fatigués que leurs pairs. 
Néanmoins, aucun service décrit n’est en lien avec une possibilité de tâche allégée. Les 
services proposés aux jeunes malades dans le document Lignes directrices pour 
l’intégration scolaire des élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou 
d’apprentissage (Gouvernement du Québec, 2011) réfèrent surtout à un recours à des 
services éducatifs complémentaires tels que l’orthopédagogie, l’orthophonie, le 
psychologue ou l’éducation spécialisée. Le lecteur peut consulter l’annexe B pour connaître 
les détails de ces services. Ces spécialistes sont davantage dédiés aux difficultés 
d’apprentissage ou de comportement, ce qui n’est pas nécessairement le cas des élèves 
atteints de maladie. De plus, dans la recherche de Jutras et al. (2008), parmi les 18 adultes 
interrogés ayant eu un cancer pédiatrique, « plus de la moitié a dû abandonner un 
programme d’étude, principalement en raison de difficultés à faire les travaux scolaires » 
(p. 14). Il est également rapporté que près du tiers des enfants disent avoir moins bien réussi 
que les autres dans les premières semaines suivant leur retour en classe (Ibid.).  
 
Jutras et al. (2008) énoncent également que les services de soutien aux enfants ayant 
le cancer diffèrent selon les écoles fréquentées et que les mesures proposées par le MELS 
sont peu appliquées. De son côté, Clay (2004) avance que plusieurs enfants n’ont pas 
d’adaptations appropriées causées par le manque de ressources dans les écoles ou parce 
qu’il est difficile de faire valoir leur droit. Même par le Vérificateur général du Québec, il 
est constaté que « les services seraient parfois organisés davantage en fonction des 
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ressources disponibles, plutôt qu’en fonction des besoins réels des élèves » (Gouvernement 
du Québec, 2010, p. 58). À la lumière de ces résultats, on peut penser que les mesures de 
soutien offertes dans le milieu scolaire ne sont pas optimales pour les élèves atteints d’une 
maladie. Un décalage semble persister entre la situation prévue dans les documents officiels 
et celle vécue en milieu scolaire. 
 
Du côté des parents, il semble qu’ils ne savent pas toujours ce dont leur jeune a 
besoin au plan scolaire et la manière de procéder pour obtenir des services (Kaffenberger, 
2006). De plus, dans le cadre d’une consultation ministérielle, les parents « ont mentionné 
qu’ils ne se sentaient pas toujours reconnus comme de véritables partenaires» et ils 
rapportent « la difficulté de concilier les exigences de leur travail, la participation aux 
rencontres de l’école, le suivi des travaux scolaires et pour certains d’entre eux, les 
nombreux rendez-vous médicaux pour leur enfant » (Gouvernement du Québec, 2010, 
p. 54). On peut donc penser que le PIA obligatoire pour les EHDAA est un outil qui 
demeure complexe pour les jeunes malades chroniquement et leurs parents.  
 
En somme, tel que Sexson et Madan-Swain (1993) l’ont énoncé, il apparaît que la 
plupart des élèves avec une maladie chronique n’ont pas besoin d’un placement éducatif 
spécial, mais ils nécessitent une coordination des interventions scolaires pour maximiser 
leur assiduité scolaire et faciliter leur croissance sociale et éducative. Actuellement, il 
semble subsister un écart entre les politiques en vigueur, les pratiques scolaires et les 
besoins particuliers des élèves malades chroniquement. 
2. LA RECHERCHE PORTANT SUR LES JEUNES MALADES 
CHRONIQUEMENT 
 
 Sur le plan de la recherche, un nombre appréciable de travaux scientifiques sont 
parus en lien avec la scolarisation des jeunes malades depuis les trente dernières années. 
Nous ferons une brève présentation des documents que nous avons relevés. À travers cette 
documentation scientifique, plusieurs constats émergent au niveau des difficultés scolaires, 
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cognitives, sociales et psychologiques vécues par ces derniers. Les recherches portant sur 
l’impact d’une maladie chronique sur la performance scolaire permettent d’anticiper les 
besoins, prévenir les problèmes et optimiser les performances scolaires (Thies, 1999), ce 
qui justifie un appui sur ces éléments pour la suite de notre travail. L’intention n’est pas de 
décrire l’ensemble des impacts potentiels de la maladie chronique comme il sera fait dans le 
chapitre deux, mais de faire ressortir les difficultés liées à la scolarisation en vue de mieux 
comprendre les besoins spécifiques des élèves malades chroniquement et ainsi dégager une 
question de recherche pertinente. 
 
2.1 Recension des travaux en lien avec la scolarisation des jeunes malades 
 
Une recension des écrits à partir de six banques de données
11
 utilisant les mots-clés 
school, chronic illness or disease et inclusion ainsi que leurs versions françaises pour la 
période allant de 1993
12
 à 2013, permet de retracer un nombre substantiel de travaux 
scientifiques, en grande majorité de provenance américaine. Dans les premières études de 
cette période, on s’intéressait à la description des difficultés et des obstacles à la présence 
en classe des enfants malades, par exemple les écrits de Sexson et Madan-Swain (1993, 
1995) et de Thies (1999). À partir des années 2000, les publications se sont orientées vers 
les programmes d’intégration des élèves malades, tel le travail de Prevatt et al. (2000), ainsi 
que sur l’expérience des enseignants accueillant un enfant malade, comme s’y sont 
intéressés Clay, Cortina, Harper, Cocco et Drotar (2004). Certains outils facilitant l’accueil 
en classe des jeunes malades ont été adaptés aux enseignants et enseignantes dans différents 
manuels (Clay, 2004, McCabe et Shaw, 2010, Turnbull, Turnbull, Wehmeyer et Shogen, 
2013). Dans la période ciblée, on retrouve également des écrits ailleurs dans le monde, 
telles les recherches de Ferguson et Walker (2012), de Jackson (2013), de Sawyer et al. 
(2007) et de Shiu (2001) du côté de l’Australie ainsi que de Dyson et al. (2009) et de 
Taylor et al. (2008) du côté de l’Angleterre. 
                                                     
11
 Les banques utilisées sont ABI/Inform Complete, Academic Search Complete, Education Research 
Complete, ERIC, PsycINFO et ProQuest. 
12
 L‘année 1993 a été retenue comme point de départ puisque plusieurs auteurs citaient les travaux de Sexson 
et Madan-Swain de cette année. 
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Par contre, les publications canadiennes portant sur la scolarisation des jeunes 
malades sont en nombre plus limité. Nous pouvons mentionner les travaux de Geist et al. 
(2003), de Martinez et Ercikan (2009) et ceux de Shaw et McCabe (2008). Les publications 
reliées à notre sujet d’étude sont en nombre encore plus restreint au Québec, outre les 
travaux de Jutras et al. (2008). En lien avec les recherches de la professeure Jutras, deux 
étudiantes se sont intéressées aux enfants ayant le cancer, à savoir Tougas (2011) dans le 
cadre d’une thèse et Labonté (2011) dans le cadre d’un mémoire. D’ailleurs, Labonté 
(2011) précise qu’il reste beaucoup à faire pour connaître la situation des enfants atteints de 
maladies graves, que peu de recherches portent sur les programmes d’intégration des 
enfants traités pour cancer et que l’expérience des enseignants en lien avec l’accueil de ces 
élèves est peu connue, et ce, au Canada et au Québec. Pour sa part, Tougas (2011) affirme 
aussi que sa « thèse figure parmi les rares études à avoir examiné le phénomène de 
l’engagement scolaire auprès des jeunes présentant des problèmes de santé » (p. 147).  
 
En somme, au Québec, la quasi-totalité des documents apportant des réponses à la 
scolarisation des jeunes malades provient du MELS et concerne davantage l’intégration 
scolaire propre aux EHDAA. Comme nous l’avons démontré dans la première section, cela 
répond difficilement à la réalité des adolescents et adolescentes atteints d’une maladie 
grave ou chronique. D’ailleurs, le Gouvernement du Québec (2011) semble conscient du 
travail qu’il reste à faire puisqu’il affirme que « le Ministère poursuivra la diffusion des 
résultats de recherches pouvant orienter l’action des milieux scolaires vers les meilleures 
pratiques en matière d’intégration scolaire des élèves handicapés ou en difficulté 
d’adaptation ou d’apprentissage » (p. 9). Ce constat est le même au niveau des auteurs 
canadiens. Martinez et Ercikan (2009) mentionnent que la recherche concernant les 
programmes d’interventions liés à l’inclusion scolaire doit être développée davantage afin 
que ceux-ci deviennent plus efficaces et mis en place plus rapidement dans la vie de 
l’enfant malade. 
 
La grande diversité au sein de la population des jeunes malades et la volonté du 
gouvernement de donner accès à un plus grand nombre de services conduisent à la nécessité 
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d’examiner plus profondément les desiderata en matière de services scolaires et 
extrascolaires. Toutefois, avant d’être en mesure de formuler des recommandations à cet 
égard, il apparaît essentiel de porter un regard sur les connaissances actuelles sur ce qui 
incite les jeunes à poursuivre leur parcours scolaire et ce qui entrave ce processus.  
 
2.2 Description des résultats des recherches antérieures 
 
Vivre avec une maladie chronique est très demandant pour l’élève en ce qui 
concerne le temps, l’énergie et la volonté, et ces aspects sont tous requis pour assurer le 
succès scolaire (Jackson, 2013). De son côté, Shiu (2001) affirme que si les besoins 
particuliers des élèves malades ne sont pas pris en compte dans l’organisation scolaire, cela 
se répercute rapidement en des échecs, tant au plan académique que social. Selon l’auteure, 
l’école peut faire une différence dans la façon dont le jeune malade s’adapte à sa maladie. 
Comprendre les besoins éducationnels des élèves ayant une maladie chronique est donc 
essentiel pour leur fournir des opportunités de scolarisation équitables. 
 
Sexson et Madan-Swain (1993, 1995) ont énoncé différentes difficultés imputables 
à la maladie. Entre autres, ils avancent que les jeunes atteints d’une maladie peuvent vivre 
des difficultés à faire reconnaitre les besoins de leur condition médicales, des difficultés 
psychosociales et de l’absentéisme. Ces effets ont tous été explorés et confirmés dans les 
recherches subséquentes tel que mis en lumière dans les paragraphes qui suivent.  
 
2.2.1 Difficultés liées à la reconnaissance de la condition médicale 
 
Avec des connaissances et des ressources limitées pour faire face aux besoins, les 
enseignants et enseignantes répondent aux problématiques engendrées par des problèmes de 
santé avec des mesures inadéquates, brimant du coup la possibilité d’une expérience 
éducative équitable (Irwin et Elam, 2011). Plusieurs auteurs s’entendent pour dire qu’il est 
nécessaire que les enseignants et enseignantes soient davantage informées des impacts de la 
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maladie sur la scolarité (Kaffenberger, 2006, Irwin et Elam, 2011, Labonté, 2011, Sexson et 
Madan-Swain, 1993, 1995).  
 
Malgré le nombre grandissant de recherches à l’égard des maladies et l’accessibilité 
accrue aux informations, l’écart est énorme entre la préparation professionnelle et le besoin 
de connaissances au regard des effets des maladies (Shaw, Glaser, Stern, Sferdenschi et 
McCabe, 2010). Ce déficit de formation professionnelle se répercute dans le vécu scolaire 
de certains élèves atteints d’une maladie grave ou chronique. Par exemple, un enfant de 
l’étude de Mukherjee, Lightfoot et Sloper (2000) atteste que le manque d’information au 
niveau de la maladie chez les enseignants et enseignantes mène à des erreurs qui pourraient 
être évitées si ces derniers étaient bien informés de la situation de l’élève malade. Les 
propos des jeunes de l’étude de Dyson, Abuateya, Atkin, Culley, Dyson et Rowley (2010) 
vont dans le même sens. Certains jeunes affirment que les besoins exprimés ne sont pas 
toujours admis par les enseignants et enseignantes. Une moitié des jeunes atteints de 
drépanocytose de leur étude stipule que les besoins liés à leur maladie, comme la possibilité 
de boire en classe ou d’aller à la salle de bain à leur convenance, ne sont pas pris en compte 
dans leur environnement scolaire. De plus, près de 20% d’entre eux mentionnent ne 
recevoir aucune aide pour rattraper les périodes de classe manquées alors qu’un tiers 
d’entre eux se font catégoriser de paresseux alors qu’ils se sentent fatigués (Ibid.).  
 
2.2.2 Difficultés psychosociales 
 
Malgré les progrès médicaux qui ont augmenté la qualité de vie des enfants atteints 
de maladies chroniques, les effets pédagogiques et psychologiques liés à la maladie 
continuent d’être omniprésents (Martinez et Ercikan, 2009). Certains auteurs affirment que 
les jeunes malades sont à plus grand risque de problèmes psychologiques en comparaison 
avec les jeunes en santé (Immelt, 2006, Martinez et Ercikan, 2009). Il est également 
reconnu que la détresse émotionnelle peut contribuer à de moins bonnes performances 
scolaires, tout comme de moins bonnes performances scolaires peuvent mener à des 
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détresses émotionnelles (Eilertsen, Rannestad, Indredavik et Vik, 2011), phénomène qui est 
présent chez la population malade chroniquement.  
 
La difficulté que les jeunes atteint d’une maladie ont à établir et maintenir des 
relations avec les pairs a été soulignée dans plusieurs recherches (Bessell, 2001b, Immelt, 
2006, Jackson, 2013, Martinez et Ercikan, 2008, Thies, 1999). En plus d’être une situation 
stressante, ce déficit de soutien s’accompagne d’une vulnérabilité aux autres éléments 
stressants de la vie (Shiu, 2001). De leur part, DeRosier, Kupersmidt et Patterson (1994) 
ont établi un lien direct entre des relations avec les pairs peu satisfaisantes et des problèmes 
scolaires et comportementaux, tels que la dépression, l’absentéisme et le décrochage 
scolaire.  
 
Dans le même sens, il a été démontré que les comportements des pairs, parents et 
professionnels scolaires peuvent avoir des effets dramatiques sur les résultats scolaires et 
des impacts au plan psychologique et social (Jackson, 2013). Par exemple, 30% des jeunes 
atteints de la drépanocytose affirment que des crises peuvent être déclenchées par un 
évènement contrariant avec le professeur et 24% énoncent vivre ce même phénomène, mais 
en lien avec les pairs (Dyson et al., 2010).  
 
Du côté des adolescents et adolescentes plus spécifiquement, Geist et al. (2003) 
soutiennent que les problèmes psychosociaux et les désordres psychiatriques sont des 
facteurs qui affectent d’une façon marquante ces derniers. Vitulano (2003) ajoute que les 
problèmes d’ajustement sont pratiquement le double chez les adolescents et adolescentes 
malades que chez ceux en santé. Des conséquences telles que l’anxiété, la dépression, des 
troubles alimentaires ou de sommeil et des peurs excessives sont observées chez la clientèle 
malade chroniquement, mais ne sont pas des symptômes imputables à leur maladie. Ces 
difficultés peuvent conduire certains jeunes à refuser de fréquenter l’école (Shapiro, 
Dinges, Orne, Bauer, Reilly, Whitehouse, Ohene-Frempong et Orne, 1995). Henning et 
Fritz (1983, In Jackson, 2013) rapportent que l’incidence de la phobie scolaire en lien avec 
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la maladie chronique est présente chez 10% des enfants malades comparativement à 2% 
chez les enfants en santé. 
 
2.2.3 Difficultés au niveau de la fréquentation scolaire 
 
Selon Eaton (2012), l’école est un milieu de vie et de découvertes pour l’enfant et 
pour lequel on inculque dès le plus jeune âge l’importance de l’assiduité scolaire. L’élève 
qui doit donc s’absenter de l’école pour des raisons médicales se trouve ainsi couper de son 
milieu de vie et peut se sentir en décalage avec ce dernier (Ibid.). En plus des 
apprentissages, le milieu scolaire donne au jeune l’occasion de socialiser, de développer 
son indépendance et de donner un sentiment de normalité. Or, par l’absentéisme 
occasionné, la maladie ou les traitements viennent nuire à ces aspects et par la suite, 
peuvent entraîner des conséquences sur la performance scolaire (Bessell, 2001a, 2001b). 
 
Qui plus est, les enfants ayant un suivi médical affirment que manquer de l’école est 
le facteur le plus stressant dans leur réalité (Eaton, 2012). Ils ont l’impression de manquer 
leur vie et non uniquement manquer l’école (Ferguson et Walker, 2012). À l’opposé, 
l’assiduité scolaire est relayée au second plan lors d’un épisode problématique majeur de 
santé par les enseignants et les parents (Bessell, 2001a, Thies, 1999). Ces élèves expriment 
le besoin qu’on reconnaisse l’importance qu’ils accordent à leur scolarisation, mais ce 
besoin semble sous-estimé par les adultes impliqués dans cette gestion. Cet écart démontre 
l’importance de donner aux jeunes malades l’occasion de s’exprimer sur leurs motivations à 
fréquenter le milieu scolaire afin que leur préoccupation envers l’école soit au cœur des 
interventions les concernant. 
 
Certaines recherches tendent à montrer que l’absentéisme scolaire n’est pas un 
aboutissement inévitable lors de certaines maladies (Sato et al., 2007). Le vécu scolaire des 
adolescents et adolescentes malades requiert donc d’être verbalisé afin de briser le cercle 
qui, de par une difficulté à fréquenter le milieu scolaire assidûment, génère d’autant plus de 
motivations de ne pas s’y rendre. En effet, en plus des raisons d’ordre médical qui entravent 
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la possibilité d’aller sur les bancs d’école, telles que la possibilité d’une infection 
secondaire ou la fatigue, la motivation peut aussi avoir une influence.  
 
À cet égard, Douat (2001) a étudié les causes de l’absentéisme scolaire volontaire. 
De son point de vue, « c’est à l’école que se construisent difficultés et malentendus dans les 
apprentissages » et « on peut aussi y apprendre le découragement » (Ibid., p. 19). Cette 
réflexion peut s’appliquer également aux jeunes malades qui ne trouveraient pas un support 
adéquat pour faciliter leur cheminement scolaire. C’est également une hypothèse de 
Shapiro et al. (1995) selon laquelle les enfants atteints de drépanocytose sont plus à risque 
d’éviter l’école ayant pris du retard dans les travaux scolaires. De leur part, Sato et al. 
(2007) ajoutent que le groupe d’enfants ayant le plus grand taux d’absence dans leur étude 
présente, de façon significative, plus de sentiments dépressifs et a un moins bon rendement 
scolaire que les autres. De surcroit, 45% des adolescents et adolescentes avec une maladie 
chronique dit être en décalage par rapport aux élèves de leur niveau, ce qui les mène à ne 
pas aimer l’école (Burns et al., 2006). Ajoutons que le désengagement scolaire est un 
processus, et non un événement, pour lequel les adolescents et adolescentes sont 
particulièrement vulnérables (Ferguson et Walker, 2012).  
 
L’école étant un milieu central pour vivre des réalisations sur le plan cognitif et 
social, il est impératif que le jeune ait le goût de s’y présenter afin d’enrayer les problèmes 
potentiels liés à l’absentéisme, tels que les relations difficiles avec les pairs, les difficultés 
scolaires, les faibles niveaux de scolarité atteints, un niveau peu élevé de motivation, une 
difficulté à atteindre leur potentiel et la marginalisation (Dyson et al., 2009, Jackson, 2013, 
Sexson et Madan-Swain, 1993, Thies, 1999). De plus, selon Holzer et Halfon (2006), une 
absence prolongée compromet les tâches fondamentales d’apprentissage, de socialisation et 
de renfort de l’estime de soi et affecte aussi les stades développementaux subséquents. Pour 
toutes ces raisons, il appert que les élèves malades qui s’absentent de l’école subissent des 
impacts considérables et qu’on doit tenter d’éclaircir certains aspects de leur réalité.  
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2.3 Limites des recherches : la nécessité d’une étude québécoise 
 
Les recherches présentées pointent un nombre substantiel de difficultés liées à la 
scolarisation d’un jeune atteint d’une maladie, dont certaines non négligeables reliées aux 
absences scolaires. Certains aspects sous-tendant la relation entre les diverses difficultés et 
la maladie chronique ont déjà été explorés. Antérieurement, les recherches ont mis en 
lumière un lien entre la dynamique familiale et l’acceptation de la maladie (Geist et al., 
2003, Sawyer et al., 2007). La résilience chez l’enfant malade (Ferguson et Walker, 2012) 
et l’estime de soi sont des concepts qui ont aussi été abordés en recherche. Immelt (2006), 
comme d’autres auteurs, a abordé la question sous l’angle des facteurs qui semblent 
prémunir les jeunes contre les problèmes psychosociaux. Par contre, Sato et al. (2007) ont 
allégué que l’absence scolaire chez les élèves souffrant de douleur chronique était un 
phénomène insuffisamment compris, tout comme Geist et al. (2003) qui affirment que 
l’incidence du stress psychosocial chez les jeunes atteints de maladie chronique sur le refus 
d’aller à l’école n’a pas été assez explorée. À la lumière de ces observations, il semble que 
les raisons qui motivent ou celles qui au contraire démotivent les jeunes aux prises avec une 
maladie chronique à fréquenter l’école n’ont pas été suffisamment examinées. À cet effet, 
nous avons recensé chronologiquement l’étude de Shapiro et al. (1995), de Bessell (2001), 
de Jutras et al. (2008), de Dyson et al. (2010) et celle de Tougas (2011) qui s’intéressent de 
façon proximale à l’expérience scolaire de l’élève sous un angle autre que ses performances 
scolaires. 
 
L’étude de Shapiro et al. (1995) s’intéresse à l’impact de la douleur sur la 
fréquentation scolaire. L’analyse est basée sur un journal personnel que 18 enfants ou 
adolescents ont accepté de remplir quotidiennement. Ces auteurs ont établi un lien 
significatif entre l’impact de la douleur et de la maladie sur la fréquentation scolaire. Cette 
recherche, toujours du côté américain, se limite toutefois aux jeunes atteints de 
drépanocytose. De plus, cette étude quantitative n’investigue pas le vécu des jeunes dans 
cette situation. Ces auteurs avancent l’hypothèse qu’un sentiment de décalage par rapport 
au reste de la classe instaure une pratique d’évitement scolaire. Une meilleure 
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compréhension de la perception du jeune de sa compétence à suivre le rythme du groupe et 
des raisons le motivant à se rendre ou non en classe semble nécessaire.  
 
La recherche de Bessell (2001b) porte spécifiquement sur les enfants atteints de 
cancer. Cette auteure affirme que l’école aide les enfants atteints de cancer à percevoir que 
la survie est envisagée et à centrer l’attention sur quelque chose de concret. Cette étude 
stipule que certains enfants sont contents de retrouver le milieu scolaire à la suite de la 
maladie, mais une proportion d’enfants malades affirme que l’école leur fait vivre des 
sentiments négatifs. Ces derniers rapportent se sentir différents et avoir de la difficulté à 
rattraper le niveau des autres élèves de leur âge. Similairement, Vitulano (2003) formule 
que l’environnement scolaire peut encourager et soutenir les enfants malades, mais aussi 
peut devenir moins agréable lorsque ces derniers vivent de l’isolement ou un sentiment 
d’incompétence. Ces éléments font ressortir l’ambigüité autour de la motivation à 
fréquenter le milieu scolaire par les élèves malades. Par ailleurs, bien qu’éclairante, la 
recherche de Bessell (2001b) n’est pas menée dans le contexte québécois. En ce sens, il 
pourrait être biaisé de se contenter de transposer les résultats obtenus auprès d’une 
population de culture différente. À cet effet, des généticiens, des anthropologues, des 
biologistes et d’autres experts du domaine social et scientifique tentent de formuler 
conjointement une meilleure compréhension des divergences culturelles (Pedraza et 
Mungas, 2008) puisque les recherches antérieures ont mis en lumière des divergences au 
sein des groupes d’origine culturelle différente. Par exemple, les chercheurs se heurtent 
souvent à des cas dans lesquels des facteurs culturels façonnent la nature des interactions 
entre pairs (Bradford Brown et Larson, 2009). Plus spécifiquement sur le plan médical, un 
diagnostic peut être perçu différemment selon la culture, la culture déterminant ce qui est 
normal de ce qui ne l’est pas (Wesley, Zelikovsky et Schawartz, 2013). Ces éléments 
illustrent en quoi il peut être biaisé de transposer des résultats de recherche issus d’une 
culture différente. Ainsi, la fréquentation scolaire d’un jeune québécois comporte 
probablement des éléments qui la distinguent de celle des jeunes américains, justifiant la 
nécessité de conduire une recherche spécifique à ce milieu.  
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Les travaux de Jutras et al. (2008) ont été menés dans le cadre d’un partenariat avec 
Leucan et subventionné par le Programme de recherche sur la persévérance et la réussite 
scolaires du MELS. Ces auteures ont questionné 53 enfants ayant eu la leucémie et leurs 
parents, treize acteurs professionnels et huit acteurs communautaires. Les propos recueillis 
par le biais d’entrevues ont été rassemblés en dix-neuf constatations, dont quatre se 
rattachant à la vie scolaire. Cependant, les auteures indiquent que leur étude ne permet pas 
d’établir des conclusions généralisables à l’ensemble des populations concernées, en 
l’occurrence celles ayant le cancer. La grande diversité au sein des maladies chroniques 
induit la nécessité d’investiguer le vécu scolaire des autres conditions médicales.  
 
De l’étude citée précédemment découle la thèse de Tougas (2011) qui porte sur la 
perception des jeunes survivants de leucémie quant à leur engagement scolaire. Les 
informations ont été colligées par un questionnaire et par une entrevue auprès des 53 
enfants constituant l’échantillon de l’équipe de Jutras et al., (2008) et complétées par deux 
fiches remplies par leurs parents. Bien que plus de la moitié dit que partager des relations 
interpersonnelles positives est quelque chose qui les rend heureux à l’école, aucun élément 
n’a fait le consensus sur un aspect que les jeunes souhaiteraient voir améliorer. Au niveau 
de l’engagement scolaire, les caractéristiques telles que l’âge, le revenu familial et le 
soutien de l’entourage ont été examinées, mettant en relief que le revenu familial et le 
soutien de la fratrie et des amis sont des éléments qui favorisent l’engagement scolaire. Un 
autre résultat stipule qu’ils sont plus nombreux en proportion à aimer l’école qu’au sein de 
la population scolaire en santé. Ce résultat détonne avec l’ensemble des difficultés décrites 
précédemment, mais Tougas (2011) énonce certaines hypothèses pour expliquer cette 
situation : croissance post-traumatique
13
 développée au travers de la maladie ou dans une 
considération moins positive, déni, évitement ou refoulement. Le résultat précédent met en 
exergue l’écart entre les difficultés scolaires et sociales relevées dans les études antérieures 
et les perceptions des jeunes survivants du cancer. Il s’avère justifié de continuer la 
recherche en ce sens. 
                                                     
13
 L’auteure ne définit pas spécifiquement ce qu’elle entend par croissance post-traumatique, mais élabore 
davantage sur les concepts de benefit finding et de l’adaptation positive. Le lecteur intéressé à connaître ces 
concepts peut se référer à des auteurs tels que Hegelson, Katz et Phipps, cités dans la thèse de Tougas (2011). 
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Enfin, la recherche de Dyson et al. (2010) a été effectuée auprès de 569 jeunes de 
quatre à vingt-cinq ans atteints de drépanocytose. Quoique la recherche ait eu lieu en 
Angleterre, la très grande majorité de l’échantillon était constituée de noirs africains en 
raison de l’origine génétique de la maladie. Comme expliqué précédemment à propos des 
différences interculturelles, ces particularités font d’ores et déjà des limites importantes 
quant au transfert possible des résultats à notre population cible. Par contre, cette étude 
nous apprend que les mesures de soutien afin de pallier les absences sont déficientes et que 
des expériences de douleur rattachée à leur maladie peuvent être déclenchées par leur 
expérience scolaire. Il semble opportun de conduire une étude mettant en lumière le vécu 
scolaire de ces jeunes afin de voir quelles sont les répercussions de ces difficultés sur la 
motivation scolaire. 
 
2.4 Synthèse de la situation actuelle 
Tous les travaux présentés ont sans contredit apporté un éclairage essentiel à la 
compréhension du vécu scolaire des élèves malades. Qu’ils soient scolarisés sur les bancs 
d’école, à l’hôpital ou encore à la maison, ces jeunes vivent des situations fort différentes et 
qui sont peu explorées. Il est difficile de trouver des écrits rapportant directement les 
propos d’adolescents et adolescentes malades devant faire face à la réalité du monde 
scolaire en simultané avec leur maladie (Jutras et al., 2008, Mukherjee et al., 2000, Sato et 
al., 2007). Les recherches effectuées jusqu’à maintenant ont permis de dégager des constats 
sur la scolarité des élèves malades chroniquement, en soulevant particulièrement les 
difficultés vécues. Rappelons aussi que les élèves absents fréquemment mentionnent vivre 
de l’anxiété et certains se rendent jusqu’à un refus scolaire. On peut en conclure que la 
fréquentation du milieu scolaire leur fait vivre des difficultés. 
 
À l’instar de Tougas (2011), nous pensons qu’il serait opportun de conduire d’autres 
études sur la motivation et l’engagement scolaire. Selon les recherches de Viau (2007) sur 
la motivation scolaire, les élèves vont à l’école pour apprendre, mais aussi s’identifier, se 
comparer et s’intégrer à leurs camarades. Or la maladie, par ses conséquences physiques et 
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psychologiques, vient modifier ce processus. Il serait approprié de connaître en quoi la 
condition médicale particulière de ces jeunes vient moduler leur motivation à s’investir 
dans leur cheminement scolaire. Il est justifié de s’attarder à quelques-unes des 
composantes de la motivation afin de mieux cerner la réalité des jeunes malades à l’école 
puisque ces composantes, telles que le contexte ainsi que les perceptions de valeur et de 
compétence, n’ont pas été étudiées dans les études antérieures. D’autant plus que ces 
éléments ont parfois été indiqués par les chercheurs comme des pistes importantes à 
investiguer. Aucune des recherches portées à notre attention ne semble avoir exploité 
suffisamment la motivation des élèves atteints d’une maladie grave ou chronique à 
poursuivre leur parcours scolaire, et ce, de façon particulière au Québec.  
 
2.5 Question de recherche 
La scolarisation transmet les valeurs de la société et les attentes envers les enfants 
(Bessell, 2001a), il est donc impératif de faire vivre une scolarisation positive à tous. 
 
Considérant que l’éducation est essentielle dans la construction de l’individu et de la 
société; que les adolescents et adolescentes malades vivent des difficultés scolaires et 
psychosociales et ont un absentéisme important; que le gouvernement du Québec inclut les 
élèves malades dans sa politique EHDAA, mais que les services proposés correspondent 
peu à leurs besoins; que les travaux de recherche sont peu nombreux, surtout à l’échelle 
provinciale; que les travaux scientifiques existants font ressortir des manques dans l’état 
des connaissances sur les liens entre la maladie et l’absentéisme; que les enfants malades 
affirment que manquer l’école est un des principaux facteurs qui leur occasionne du stress; 
que les chercheurs ont peu donné directement la parole aux jeunes, et que, pour offrir un 
soutien approprié, on se doit de connaître les sources de motivation, il appert important de 
s’intéresser à la question générale suivante :  
 
Quels sont les facteurs impliqués dans la motivation scolaire des adolescents et 
adolescentes atteints d’une maladie grave ou chronique au Québec ?  
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DEUXIÈME CHAPITRE 
CADRE DE RÉFÉRENCE 
 
La description du vécu scolaire des enfants et des adolescents et adolescentes 
atteints d'une maladie grave ou chronique a été effectuée plus substantiellement dans les 
deux dernières décennies. On y apprend entre autres les difficultés physiques, cognitives et 
sociales auxquelles sont confrontés ces jeunes durant et après la maladie. Bien que chacun 
puisse vivre sa situation d’une manière qui lui est propre, certaines caractéristiques 
générales peuvent être données afin de mieux connaître cette clientèle. Ce sera l’objet de la 
première partie de ce deuxième chapitre. Dans un premier temps, les spécificités de la 
période de l’adolescence seront brièvement présentées puisque cela apporte un contexte 
particulier. Par la suite, certaines conséquences de la maladie seront détaillées. Dans la 
deuxième partie de ce chapitre, nous définirons la motivation en contexte scolaire en 
relation avec les particularités d’un élève malade. Le modèle de Viau (2007) est celui qui 
orientera notre conception de la motivation. Les conditions relatives à la maladie 
explicitées dans la première partie seront mises en relation avec la motivation tout au long 
de la définition de ce concept.  
 
1. CARACTÉRISTIQUES GÉNÉRALES DE LA CLIENTÈLE MALADE 
CHRONIQUEMENT  
 
Les jeunes avec une condition de santé particulière expérimentent souvent des 
problèmes en ce qui concerne la performance et l’assiduité scolaires et éprouvent une 
diminution de leur qualité de vie (Erickson, Splett, Mullett et Heiman, 2006). De surcroît, 
les nombreux changements auxquels les jeunes sont soumis durant la période de 
l’adolescence font en sorte que l’adolescence est une période de développement qui peut 
être qualifiée de stressante (Dumont, 2005). Les adolescents et adolescentes vivent des 
changements liés à la puberté, à la formation de l’identité, aux relations familiales et 
sociales, tout en devant gérer un stress grandissant face aux apprentissages scolaires de plus 
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en plus complexes (Ibid.). Quoique chaque individu puisse vivre cette période 
différemment, il s’avère important de donner un aperçu de cette complexité. 
 
1.1 Le parcours de l’adolescence 
 
Des interactions hormonales complexes déterminent les transformations de 
l’adolescence et la puberté, cette dernière correspondant à l’ensemble des modifications 
physiologiques alors que le terme adolescence fait davantage référence à l’évolution 
psychologique (Whitfield, 1996). Étant donné les variations possibles selon certains 
facteurs comme le sexe et l’origine ethnique, l’âge du début et de la fin de la période de 
l’adolescence peut varier (Legendre, 2005). Le terme anglais teenage faisait initialement 
référence à la période entre 13 et 19 ans, en référence à la graphie des nombres (thirteen à 
nineteen) (Ibid.). Des auteurs comme Taylor et al. (2008) ont retenu la période de 10 à 19 
ans pour leur recension portant sur l’expérience des adolescents. En considérant ces 
éléments et en raison de l’âge de la majorité octroyée à 18 ans au Québec, nous 
considérerons que la période de l’adolescence se situe entre 10 et 17 ans.  
 
Le passage du stade enfant vers celui de l’adulte repose sur un bon nombre de 
transformations et d’acquisitions qui se vivent lors de la période de l’adolescence. Certains 
de ces changements vont être affectés à divers degrés par la maladie elle-même, les 
problèmes engendrés, le contexte dans lequel cela se déroule et les influences potentielles 
de la maladie quant à l’avenir (Alvin, de Tournemire et Vuillemin, 2003, Geist et al., 
2003). Pour une majorité d’adolescents et d’adolescentes, la maladie nuit au sentiment de 
liberté personnelle, à la vie en général et à l’ensemble des relations avec son entourage 
(Alvin et al., 2003, Burns et al., 2006). Nous aborderons quatre développements 
spécifiques à l’adolescence qui sont contrariés par la maladie chronique et nous verrons en 
quoi la maladie vient interférer. 
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1.1.1 Développement de l’indépendance 
 
L’adolescence est un stade de développement de l’indépendance envers le milieu 
familial. Or la maladie chronique renforce les liens de dépendance entre le jeune et ses 
parents (Alvin et al., 2003) puisque ces derniers sont habituellement fort impliqués dans 
cette réalité, que ce soit pour l’achat de médicaments, le transport pour les rendez-vous 
aussi bien qu’un soutien aux décisions relatives au traitement. Cela vient donc entraver le 
processus d’indépendance recherché au stade de l’adolescence. Néanmoins, il arrive aussi 
que le processus d’autonomie soit accéléré dans certains cas d’adolescents et adolescentes. 
Par exemple, si la maladie se déclare à cet âge, il se peut que le jeune souhaite acquérir 
rapidement des connaissances pour être au fait des dernières avancées de la recherche dans 
ce domaine (Alvin et al., 2003). Cette situation permet au jeune d’intérioriser une meilleure 
compréhension de ce qui lui arrive et ainsi se distancier de l’opinion parentale. 
 
D’autre part, il est particulièrement exigeant pour les adolescents et adolescentes 
d’endurer les restrictions de la maladie (Jackson, 2013). En général, les adolescents et 
adolescentes souhaitent avoir plus de contrôle sur leur vie. Par contre, un suivi médical 
contraint ce désir puisque des restrictions peuvent être imposées dans le régime alimentaire 
et dans les exercices. La prise de médicaments ou le suivi des rendez-vous font également 
obstacle à la liberté. Le non-respect des règles est un trait fréquent chez les adolescents et 
adolescentes, ceux touchés par la maladie ne font pas figure d’exception. Ce refus des 
limites peut être potentiellement dangereux pour la santé des jeunes malades (Geist et al., 
2003). À ce propos, Taylor et al. (2008) ont rapporté que les adolescents et adolescentes 
rejetaient parfois leur traitement étant donné les limites que cela leur causait. 
 
1.1.2 Développement pubertaire 
 
Dans un deuxième temps, la maturation sexuelle s’enclenche à la période de 
l’adolescence. Qu’ils soient malades ou non, les adolescentes et adolescents sont 
généralement très préoccupés de leur image corporelle et du développement normal de leur 
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physique. Selon Alvin et al. (2003), les adolescentes et adolescents malades ont des 
comportements sexuels semblables à ceux des autres. Par contre, on peut penser que 
certaines maladies entrainent une stagnation pubertaire, des risques de stérilité ou des 
contre-indications au niveau de la contraception (Burns et al., 2006). Ces préoccupations 
viennent donc s’ajouter à la sensibilité envers l’image de son corps des jeunes adolescents 
et adolescentes malades. De même, l’isolement dans lequel la maladie place certains jeunes 
malades gêne les opportunités d’expérience sexuelle normale (Geist et al., 2003).  
 
1.1.3 Développement de l’identité 
 
La recherche de normalité ne s’arrête pas au développement physique, mais 
empreint le jeune dans son entité dans la période adolescente. Selon Bradford Brown et 
Larson (2009), la transition enfance adolescence engendre des changements dans les 
individus et dans le contexte social qui augmentent l’importance des pairs. Ces auteurs 
citent la recherche de Kinderman (2007) qui avance que les changements dans les 
comportements scolaires sont en grande partie attribuables au groupe de pairs. L’intégration 
à ses pairs est hautement prioritaire pour un jeune et la maladie entrave considérablement 
ce processus pour plusieurs. Malencontreusement, comme nous le verrons ultérieurement, 
la maladie entraine des conséquences de divers ordres et influence sur la facilité avec 
laquelle le jeune peut s’intégrer à ses semblables. 
 
De même, l’élaboration de l’identité se forge durant ces années. L’estime de soi 
peut être fragilisée lorsque le jeune perd des capacités en lien avec sa maladie. D’ailleurs, 
Geist et al. (2003) affirment que certains adultes qui ont vécu une période de maladie à 
l’adolescence ont une moins grande estime de soi. De plus, la qualité et la stabilité des 
amitiés des adolescentes et adolescents sont reliées à leur estime de soi (Shiu, 2001). Tout 
écart à la norme, que ce soit du côté corporel ou des capacités physiques, vient altérer 
l’image du corps, le rapport aux autres et ainsi l’estime de soi (Alvin et al., 2003). Jackson 
(2013) ressort de sa revue des écrits scientifiques que le besoin principal énoncé par les 
adolescents et adolescentes aux prises avec une maladie chronique est de se conformer aux 
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standards physiques et sociaux de ses pairs. Cette auteure ajoute que la qualité des relations 
avec les semblables est associée au succès scolaire, aux orientations académiques, au 
développement des compétences sociales et même au succès des relations à l’âge adulte. 
Cette difficulté que peuvent vivre certains jeunes malades à établir des relations 
satisfaisantes s’oppose également au processus d’émancipation envers les parents (Alvin et 
al., 2003). Les traitements médicaux, la diète particulière, les médicaments, les 
changements physiques sont des rappels quotidiens de leur dépendance médicale et de leur 
distinction envers leurs pairs (Shiu, 2001).  
 
1.1.4 Réflexion face à l’avenir 
 
Dans un dernier aspect, mentionnons que pour plusieurs, la réflexion face à leur 
avenir est accentuée durant l’adolescence. Cependant, l’épisode de maladie peut avoir un 
impact sur les projets scolaires et professionnels à court, moyen et long terme. En effet, 
l’étude de Jutras et al. (2008) nous apprend qu’un nombre considérable de jeunes adultes 
guéris du cancer affirme avoir connu du retard dans leur cheminement scolaire, avoir 
changé leur projet d’étude, préfèrerait exercer une autre activité professionnelle ou estime 
avoir eu plus de difficultés à trouver un emploi. Dans une autre considération, la vision de 
l’avenir est aussi perturbée chez le jeune malade étant donné que la maladie comporte 
souvent des périodes de stabilité et de crises. Certaines maladies sont évolutives ou 
imprévisibles malgré le suivi médical, ce qui complique la réflexion du jeune à propos de 
ses aspirations. 
 
1.2 Les conséquences de la maladie  
 
Il a été mentionné que les conséquences de la maladie peuvent varier grandement 
d’une maladie à l’autre et d’un jeune à l’autre. Afin d’en expliciter quelques-unes dans la 
section suivante, elles ont été regroupées en conséquences physiques, en conséquences sur 
l’apprentissage, en conséquences psychosociales et enfin l’absentéisme. 
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1.2.1 Les conséquences physiques 
 
 Une conséquence commune à plusieurs maladies est la fatigue et le manque 
d’énergie qui en découle. Bien que cet aspect soit fréquemment mentionné dans les 
recherches sur les conséquences de la maladie, l’incidence sur les capacités d’apprentissage 
n’est toujours pas évidente pour les enseignants et enseignantes (Mukherjee et al., 2000). 
Certains jeunes malades peuvent avoir à supporter des douleurs, des nausées ou une 
diminution de la mobilité. Il s’en suit alors des restrictions pour participer aux activités de 
classe, généralement celles physiques. La perte de cheveux est observée notamment chez 
les jeunes traités pour cancer. Dans d’autres catégories de maladies, on peut observer une 
augmentation ou une perte de poids ainsi que de l’acné. D’autres effets plus graves et 
permanents sont la perte d’un organe ou de sa fonctionnalité ou encore l’amputation d’un 
membre. Ces jeunes devront alors vivre avec les restrictions encourues en plus des 
perceptions et parfois le rejet de leurs camarades de classe. Les symptômes physiques et les 
changements corporels font sentir les adolescents et adolescentes différents et abimés 
(Vitulano, 2003). 
 
1.2.2 Les conséquences sur l’apprentissage 
 
D’abord, soulignons que chaque jour de non-présence en classe est un jour perdu 
d’apprentissage si aucun moyen alternatif n’est prévu. Certaines recherches stipulent qu’il 
existe une scission entre le milieu scolaire et le milieu hospitalier et qu’il est difficile pour 
les parents de savoir comment aider (Eaton, 2012, Kaffenberger, 2006). Cela se solde en un 
écart de notions apprises entre les élèves malades et leurs compagnons qui se rendent en 
classe. De même, il est signalé que la maladie ou la médication associée affectent parfois 
les capacités cognitives (Sexson et Madan-Swain, 1993, 1995). On pense entre autres à une 
difficulté d’attention ou des difficultés de mémorisation. Par la suite, ces difficultés peuvent 
entraîner chez certains des sentiments négatifs par rapport à l’école et être à l’origine d’une 
faiblesse ou d’échec à l’égard des résultats scolaires (Shiu, 2001). La recherche menée par 
Martinez et Ercikan (2009) a fait ressortir une performance en mathématique moins élevée 
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chez les élèves atteints d’une malade chronique. Ils avancent toutefois l’hypothèse que cette 
différence serait attribuable aux absences fréquentes. Il est constaté qu’un nombre supérieur 
de jeunes malades doivent reprendre leur année scolaire en comparaison avec les élèves en 
santé (Burns et al., 2006, Eaton, 2012, Shiu, 2001). Prevatt et al. (2000) ajoutent également 
un plus grand risque d’abandon scolaire chez les élèves malades chroniquement. De 
surcroît, un scepticisme envers les besoins et capacités des jeunes malades est présent chez 
un certain nombre d’enseignants et d’enseignantes, rendant la tâche de reconnaissance de 
leurs besoins plus difficile pour ces derniers (Jackson, 2013). 
 
1.2.3 Les conséquences psychosociales 
 
 Il peut être difficile pour un enfant et sa famille de communiquer les détails de la 
maladie pour diverses raisons (Thies, 1999). Certains jeunes préfèrent donc garder une 
certaine confidentialité sur leur maladie. Clay (2004) explique que les enfants malades 
peuvent parfois se sentir différents, se sentir honteux de leur état ou encore effrayés par ce 
que les autres peuvent dire, ce qui les embête quant aux réponses qu’ils auraient à donner à 
leurs camarades s’ils devaient en parler. Taylor et al. (2008) rapportent également que les 
adolescents et adolescentes préfèrent souvent que leurs amis ne soient pas mis au courant 
de leur maladie lorsque c’est possible puisqu’ils ne veulent pas être perçus différents.  
 
Par ailleurs, il peut être ardu pour un jeune de créer et maintenir un réseau social 
conséquemment à ses absences répétées ou prolongées. L’élève malade ayant des 
répercussions sur son physique ou son attitude peut aussi vivre un rejet de ses camarades. 
Chez les plus jeunes particulièrement, la crainte d’attraper la maladie de cet enfant pousse 
certains pairs à le mettre de côté. À travers ces difficultés sociales, certains enfants vivent 
ainsi une baisse d’estime de soi. Chez la population adolescente, ce phénomène est 
exacerbé étant donné l’importance de l’approbation par les pairs à cet âge. Comme 
mentionné précédemment, cette période est caractérisée par l’accent qui est mis sur le 
développement l’identité et l’estime de soi. Thies (1999) illustre ce phénomène en donnant 
l’exemple d’adolescentes qui sont tentées d’arrêter une médication qui cause un gain de 
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poids considérant que cela détériore l’image qu’elles ont d’elle-même et la perception 
qu’elles attribuent aux autres. Taylor et al. (2008) rapportent aussi six études qui affirment 
que les adolescents et adolescentes malades vivent de l’intimidation à l’école liée à leur 
changement d’apparence ou leur manque d’habiletés physiques. Mukherjee et al. (2000) 
affirment également que les élèves malades sont taquinés, intimidés ou ignorés par leurs 
confrères de classe. Enfin, en lien avec la maladie ou la médication, on note aussi la 
présence de stress, de sentiments dépressifs ou d’état d’anxiété en plus grande proportion 
chez les jeunes malades qu’au sein de la population en santé (Geist et al., 2003, Vitulano, 
2003). La présence de divers troubles associés à la maladie est deux fois plus importante 
chez la population malade qu’auprès de celle en santé, mais la relation entre la maladie 
chronique et les effets sur le bien-être mental ne sont toujours pas clairs (Sawyer et al., 
2007). 
 
1.2.4 L’absentéisme 
 
Kaffenberger (2006), Prevatt et al., (2000), Sexson et Madan-Swain (1993, 1995), 
Shaw et McCabe (2008) et Thies (1999) ont tous certifié que les enfants ayant une maladie 
chronique ont un taux d’absentéisme plus élevé que les autres enfants. Les absences 
répétées ou prolongées peuvent rendre difficile la progression scolaire. Que ce soit par une 
absence prolongée ou par de courtes absences répétées, les élèves malades ont alors des 
notions à reprendre, du travail à compléter ou des examens à refaire. Cette situation de 
décalage engendre chez certains un stress supplémentaire. Certains élèves vont développer 
des séquelles comportementales et cognitives qui ont des effets négatifs sur leur 
performance scolaire, mais qui sont souvent négligées ou incomprises par le personnel 
scolaire (Shiu, 2001). 
 
La présence en milieu scolaire est une expérience beaucoup plus large que 
d’acquérir des connaissances au plan cognitif. Comme susmentionné, c’est une occasion 
d’apprendre à établir des relations et se distancier de l’autorité parentale. Or les absences 
prolongées ou répétées nuisent à ces développements en plaçant le jeune dans une situation 
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de dépendance envers ses parents (Immelt, 2006). L’école est aussi  le milieu de vie d’un 
jeune, où il forge en partie sa personnalité et son avenir (Eaton, 2012). L’impossibilité de 
s’y rendre occasionne un stress de premier ordre selon les élèves malades (Ibid.). De même, 
la recherche de Sato et al. (2007) démontre que les enfants ayant le plus grand taux 
d’absence sont également ceux qui démontrent le plus de symptômes de dépression et ont 
les résultats scolaires les plus faibles. 
 
Dans certains cas, les jeunes ressentent des symptômes qui ne sont pas expliqués par 
la maladie et ils multiplient par la suite les visites médicales. Selon Geist et al. (2003), ces 
malaises semblent reliés à des troubles psychiatriques, comme la dépression et l’anxiété, 
mais peuvent véritablement faire ressentir au jeune un malaise physique, telles des douleurs 
abdominales, ce qui l’amène à s’absenter de la classe. Ces comportements peuvent aboutir 
à un refus scolaire
14
 (Geist et al., 2003). Lorsque les jours d’absences se prolongent, il 
arrive que le jeune enfant développe de l’anxiété de séparation ou de la phobie sociale chez 
les plus âgés (Ibid.). L’anxiété, la dépression et le stress ont été identifiés comme facteurs 
contribuant au refus scolaire (Sato et al., 2003). 
 
Tous les adolescents et adolescentes font face au processus d’apprentissage de la 
gestion des attentes et des responsabilités émergentes (Ferguson et Walker, 2012). Pour ce 
faire, ils doivent développer des stratégies. Cook, Schaller et Krischer (1985) affirment que 
les élèves qui ont un taux d’absentéisme très élevé sont doublement pénalisés. En effet, en 
plus d’être absents des bancs d’école, ils n’apprennent pas les habiletés qui leur seraient 
nécessaires pour mieux composer avec la maladie et ses implications. Dans le même sens, 
Vitulano (2003) atteste que l’école est un milieu d’apprentissage de résolution de problème 
et d’adaptation aux situations, compétences essentielles dans la vie d’un élève malade.  
  
Une traduction libre du schéma proposé par Sato et al. (2003) résume l’influence de 
la douleur sur l’évitement scolaire. Le vécu des élèves malades chroniquement peut s’y 
                                                     
14
 Traduction libre du concept school refusal, concept défini par Geist et al. (2003) comme étant une difficulté 
sévère à fréquenter l’école, résultant souvent en une absence prolongée. 
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rapporter car, nous l’avons mentionné, plusieurs vivent des douleurs directement ou 
indirectement causées par la maladie. 
 
Figure 1 : Modèle de l’évitement scolaire chez les jeunes avec des douleurs chroniques de 
Sato et al. (2007) 
 
 Cette schématisation met en exergue que, lorsque le jeune malade chroniquement 
est aux prises avec des douleurs, l’ensemble des interactions avec les personnes signifiantes 
de son environnement va influencer sa capacité à fréquenter son milieu scolaire. Pour un 
jeune, l’expérience de la douleur peut modifier ses motivations à fréquenter ou refuser 
l’école et réciproquement, les motivations pour refuser l’école peuvent aussi influer 
l’expérience de douleur vécue par le jeune. Selon les caractéristiques du jeune (âge, 
habiletés de gestion, etc.) et selon les interactions avec sa famille, ses pairs, le personnel 
scolaire et l’équipe médicale, l’expérience de douleur et la capacité de fréquenter l’école en 
seront modifiées. Conséquemment, la douleur ressentie est modulée par ce que le jeune vit 
dans son milieu. Cette schématisation nous amène à s’intéresser à la motivation comme 
étant un facteur qui peut influencer la fréquentation scolaire des jeunes malades 
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chroniquement. Ainsi, un regard plus général sur la motivation scolaire sera exposé dans la 
deuxième partie de ce chapitre avec l’appui du modèle de Viau (2007). 
 
2. LA DÉFINITION DE LA MOTIVATION EN CONTEXTE SCOLAIRE ET 
L’INFLUENCE DE LA MALADIE SUR CETTE DERNIÈRE 
 
Le monde scolaire est rempli de défis cognitifs, sociaux et personnels. En effet, dans 
ses journées de classes, l’élève doit bâtir son estime personnelle, établir des relations avec 
ses semblables et accroître ses connaissances et ses processus d’apprentissage. Ce ne sont là 
que trois exemples qui occupent la vie d’un élève. Malheureusement, certains jeunes voient 
cette charge majorée due à une maladie grave ou chronique. Ils doivent ainsi concilier la 
réalité scolaire avec leur condition médicale. La fréquentation scolaire étant obligatoire, le 
jeune doit trouver des moyens de gérer l’ensemble de ces exigences. Certains élèves 
poursuivent leur cheminement à l’école, d’autres font leurs apprentissages dans le milieu 
hospitalier et enfin un certain nombre se qualifie en raison de cours à domicile. Quel que 
soit le milieu, la motivation doit être au rendez-vous pour assurer une implication optimale, 
une persévérance et une réussite scolaire.  
Plusieurs modèles peuvent être retenus lorsqu’on tente de comprendre la motivation 
scolaire. Cependant, pour s’intéresser à la scolarisation des élèves atteints d’une maladie 
grave ou chronique, nous avons choisi celui de Viau (2007) pour trois raisons. D’abord, 
Viau (2007) étant un auteur québécois, sa vision de la motivation a pu être teintée par le 
contexte éducatif particulier à notre province. Ensuite, son modèle a été érigé 
spécifiquement pour le contexte scolaire. Ainsi, le choix de certaines variables a été pensé 
dans cette optique, ce qui nous permet de croire que ce modèle sera pertinent pour notre 
travail. Enfin, le modèle est centré sur les perceptions de l’individu et nous pensons que la 
maladie pourrait entrainer des modifications importantes à ce niveau. À l’instar de 
Ferguson et Walker (2012), nous pensons que les adolescents et adolescentes ayant une 
maladie importante vont développer des stratégies pour les aider à gérer les risques et les 
défis auxquels ils doivent faire face. Une d’entre elles consiste à avoir la capacité de mettre 
sa situation en perspective et l’entrevoir avec optimiste (Ibid.). Ainsi, l’aspect de perception 
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de la situation semble déterminant et nous laisse croire que la motivation scolaire sera 
influencée par les différentes perceptions du jeune malade. Dans la suite du texte, nous 
donnerons des exemples qui indiquent que la maladie peut modifier les perceptions d’un 
jeune à divers niveaux. Auparavant, nous verrons la définition que Viau (2007) propose du 
concept de motivation. Nous détaillerons ensuite les composantes de son modèle. 
2.1 Définition de la motivation 
 Viau (2007) considère que la motivation n’est qu’un élément dans les nombreuses 
variables qui influence l’apprentissage scolaire. Ainsi, sa définition de la motivation ne 
considère pas uniquement l’objet d’apprentissage, mais aussi les conditions dans lesquelles 
se déroule cet apprentissage. Le schéma suivant dresse le portrait des variables qui 
influencent l’apprentissage scolaire selon Viau (2007). 
 
Figure 2 : Les variables qui influencent l’apprentissage scolaire selon Viau (2007) 
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La relation pédagogique est au cœur de la situation d’apprentissage et met en 
lumière l’influence réciproque de trois composantes dans cette relation : l’apprenant, 
l’enseignant et la matière. Du pôle de l’apprenant, on peut définir plusieurs caractéristiques 
individuelles telles que l’intelligence, les connaissances antérieures et la motivation. Viau a 
choisi d’orienter ses écrits sur cette dernière facette, en reconnaissant toutefois l’apport des 
autres éléments. Le modèle montre également l’influence de plusieurs autres variables, à 
savoir les variables relatives à la famille, les variables relatives à l’institution, les variables 
relatives à l’enseignant et les variables relatives à la société. Quoique non négligeables, ces 
variables ne seront pas détaillées davantage afin de se limiter à ce qui touche de façon plus 
proximale l’élève.  
Cette vision globale du contexte entourant l’apprenant a amené l’auteur à définir la 
motivation ainsi : 
La motivation en contexte scolaire est un état dynamique qui a ses origines dans 
les perceptions qu’un élève a de lui-même et de son environnement et qui 
l’incite à choisir une activité, à s’y engager et à persévérer dans son 
accomplissement afin d’atteindre un but (Viau, 2007, p. 7). 
 Cette définition, dans laquelle les perceptions sont un concept central de même que 
le niveau d’implication d’un individu dans une activité, est mise en lumière dans le modèle 
de la dynamique motivationnelle de Viau (2007), tel que présenté dans la section qui suit. 
 
2.2 Modèle de la dynamique motivationnelle (2007) 
La définition précédente de la motivation parle de perceptions d’un individu, qui sont 
les déterminants de sa motivation dans le modèle de la dynamique motivationnelle de Viau 
(2007). Il en résulte des comportements tels que l’engagement et la persévérance qui sont 
appelés indicateurs dans ce modèle. Le schéma ci-dessous permet d’en comprendre les 
interactions et une brève analyse sera effectuée par la suite. 
49 
 
 
Figure 3 : Dynamique motivationnelle de Viau (2007) 
L’ensemble des flèches illustre bien le choix du terme de la dynamique 
motivationnelle. Les diverses composantes (contexte, déterminants et indicateurs) sont ainsi 
mises en relation. Il existe un lien entre les déterminants et les indicateurs, entre les trois 
types de perceptions, entre les indicateurs de la motivation et entre la performance et le 
contexte. Selon Viau et Louis (1997), un premier lien indique que les perceptions 
influencent le choix de s’engager et de poursuivre une activité jusqu’à ce que l’élève ait 
atteint le niveau de performance désiré. Un deuxième lien fait état que les trois perceptions 
s’influencent mutuellement. Les liens entre les indicateurs illustrent le fait que plus un 
élève s’engage cognitivement, plus sa persévérance est grande et meilleure est sa 
performance (Ibid.). Enfin, une relation est observée entre la performance et le contexte, 
puisque la performance influencera les perceptions de l’élève sur son contexte 
d’apprentissage. C’est ainsi que le terme dynamique motivationnelle fait référence à 
l’ensemble de ces interactions. Les composantes de cette dynamique peuvent maintenant 
être définies, à savoir le contexte, les déterminants et les indicateurs. 
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D’abord, Viau (2007) a jugé essentiel d’inscrire le contexte dans son modèle, car il 
« est à l’origine de la dynamique motivationnelle » (Viau, 2007, p. 32). Selon cet auteur, le 
contexte est constitué prioritairement des activités d’enseignement et d’apprentissage, mais 
aussi de plusieurs événements extérieurs tels que des conflits ou des tensions entre les 
membres de la communauté éducative. Cependant, cet auteur n’a pas jugé essentiel de les 
inclure plus en détail puisque son modèle étant conçu pour les enseignants, ces derniers ont 
peu d’influence sur les événements extérieurs. Le contexte est présent pour rappeler que 
divers stimuli influencent la perception qu’un élève a de lui-même (Ibid.). Au premier 
abord, il semble donc légitime de penser que la présence de la maladie peut influencer la 
motivation puisqu’elle modifie le contexte dans lequel le jeune effectue ses apprentissages. 
Dans la situation particulière qu’est la maladie, il apparaît incontournable d’en tenir compte 
pour expliquer la dynamique motivationnelle d’un élève. 
Ensuite, Viau (2007) a rassemblé les perceptions de l’élève sous le vocable de 
déterminants puisque ce sont les perceptions de l’élève qui détermineront le choix de 
s’engager et de persévérer dans une activité. Les déterminants sont les composantes de la 
motivation qui sont directement influencés par le contexte dans lequel l’élève se trouve 
(Ibid.). Les perceptions de l’élève qui ont été retenues par Viau (2007) pour influencer la 
motivation sont classées en trois groupes : perception de la valeur d’une activité, perception 
de sa compétence et perception de la contrôlabilité de cette activité.  
On observe enfin que Viau (2007) a inséré des indicateurs qui, selon lui, permettent 
de mesurer la motivation. Il s’agit du choix d’entreprendre une activité, de la persévérance 
et de l’engagement cognitif. Ce sont ces composantes qui agissent directement sur la 
performance et non la motivation elle-même. Les perceptions et les indicateurs seront 
détaillés davantage dans les sections suivantes. 
 
2.2.1 Les perceptions 
Plusieurs perceptions peuvent influencer la motivation d’un individu, mais Viau 
(2007) a choisi d’en inclure trois dans son modèle, considérant que ce sont ces dernières qui 
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ont le plus d’influence sur la motivation en contexte scolaire. Comme il a été exposé dans le 
modèle, il s’agit de la perception de la valeur d’une activité, de la perception de sa 
compétence et de la perception de la contrôlabilité. La perception de sa compétence et la 
perception de la contrôlabilité sont liées au concept de perception de soi. Les perceptions de 
soi « sont les connaissances qu’une personne a sur elle-même et qu’elle utilise et modifie 
lorsqu’elle vit des événements » (Viau, 2007, p. 40). Il existe une distinction entre les 
capacités réelles d’un élève et celles qu’il pense avoir, et ce sont ces dernières qui 
influencent l’élève dans ses activités d’apprentissage, d’où l’importance de les considérer. 
Les perceptions de soi peuvent être générales, comme l’estime de soi, ou spécifiques à une 
matière scolaire par exemple. Par ailleurs, ces trois perceptions s’influencent 
réciproquement à l’effet que si l’une des perceptions est mauvaise, cela diminue 
grandement la motivation en dépit de deux autres perceptions plus positives (Ibid.). 
2.2.1.1 Perception de la valeur d’une activité.  
La perception de la valeur d’une activité est un jugement que l’élève porte en 
rapport avec ses buts. Ainsi, un élève accordera de l’importance à une activité si cette 
dernière lui permet d’atteindre ou de se rapprocher d’un de ses buts. Viau (2007) affirme 
qu’un élève sans but peut difficilement valoriser une activité d’apprentissage et s’y 
engager. En accord avec la catégorisation de Wentzel (1992), Viau (2007) propose deux 
catégories de buts, c’est-à-dire les buts scolaires et les buts sociaux. Les buts scolaires se 
rapportent à l’acquisition de connaissances et peuvent se distinguer en buts d’apprentissage 
et buts de performance. Quant à eux, les buts sociaux font référence aux relations que 
l’élève établit avec ses pairs et ses enseignants. Bien que les buts scolaires soient essentiels 
pour qu’un élève s’engage dans une activité, pour certains élèves, ce sont uniquement les 
buts sociaux qui les motivent à aller à l’école (Viau, 2007). De même, les buts sociaux 
peuvent influencer les buts d’accomplissement (Brophy, 2004), d’où l’importance de les 
considérer. 
Plusieurs recherches s’intéressent à la relation entre les buts et la motivation, dont 
celle de Dweck (1989) qui avait originalement énoncé que plus un élève a des buts 
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d’apprentissage, plus cet élève est motivé. Subséquemment, les types de buts ont été divisés 
en différentes catégories selon les auteurs, par exemple les buts de maîtrise et les buts 
d’évitement. Il demeure néanmoins que ces types de buts ne sont pas toujours en opposition 
et permettent de décrire la motivation ou la performance selon la recherche menée
15
. À cet 
égard, Brophy (2004) affirme que la motivation optimale se compose à la fois de buts 
d’apprentissage et de performance, pourvu que ces types de buts soient orientés dans 
l’approche d’un but plutôt que dans l’évitement. Étant donné la complexité du concept de 
but, nous nous en tiendrons à l’affirmation de Viau (2007) selon laquelle un élève sans but 
peut difficilement valoriser une activité d’apprentissage et s’y engager. 
Par tous les impacts que la maladie occasionne, un jeune atteint par la maladie est 
souvent dans l’obligation de revoir entre autres la gestion de son horaire. Cela nous amène 
à penser que ce jeune devra rétablir ses buts, qu’ils soient scolaires ou non. Que ce soit à 
cause de ses capacités cognitives affectées par la maladie ou le manque d’énergie qui en 
découle, le jeune malade ne pourra pas nécessairement maintenir les buts, notamment ceux 
de performance, qu’il avait antérieurement. Les conséquences de la maladie sur le corps du 
jeune peuvent aussi modifier les buts, cette fois ceux sociaux, puisqu’il est rapporté que les 
jeunes malades se font parfois rejetés par leurs pairs. En somme, quelle que soit la 
dimension, la maladie oblige généralement un jeune à réviser les buts qu’il peut viser. 
Le concept de perspective future vient aussi moduler la perception de la valeur 
d’une activité. Le concept de perspective future peut être décrit comme l’étalement des buts 
dans l’avenir. La perspective future d’un individu est étendue si ces buts concernent 
l’ensemble de sa vie, alors qu’elle est dite limitée si les buts se situent majoritairement dans 
le présent. Dans le contexte scolaire, cela se répercute sur la perception de la valeur d’une 
activité. En effet, un élève qui a des buts répartis sur une grande période pourra percevoir 
une valeur plus grande à l’activité, même s’il n’en voit pas de bénéfices immédiats (Viau, 
2007). À l’opposé, un élève qui a une perspective future plus limitée n’accordera pas aussi 
facilement de valeur à une activité s’il ne voit pas de récompense immédiate. 
                                                     
15
 À cet effet, le lecteur pourra consulter les recherches citées dans le travail de Vézeau, Bouffard et Dubois 
(2004) ou de Brophy (2004). Viau (2009) signale également dans son ouvrage des études se rapportant à 
l’effet des types de buts poursuivis sur la motivation. 
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La maladie est un épisode de vie marquant. Le système de valeurs d’un individu 
s’en trouve probablement affecté pour certains. Viau (2007) a inclus dans son modèle le 
facteur de perception de la valeur puisque les recherches démontraient l’importance de ce 
facteur dans la motivation. Comme nous l’avons mentionné, la valeur d’une activité est 
évaluée en fonction des buts d’un élève, mais aussi en regard de son niveau de perspective 
future. Ainsi, la situation d’inconnu dans laquelle le jeune est placé en raison de sa maladie 
vient donc jeter un voile sur la perspective future et ainsi déranger la valeur qu’il peut 
accorder aux activités d’apprentissage.  
2.2.1.2 Perception de sa compétence 
 En parallèle avec la valeur de la tâche, un élève évalue la possibilité de réussir la 
tâche proposée, c’est-à-dire la perception qu’il a de sa compétence, avant de s’y engager. Il 
y a donc un processus d’autoévaluation réalisé par l’élève. Le modèle de Viau, inspiré du 
modèle d’autoefficacité de Bandura (1986), rapporte quatre sources influençant cette 
perception, à savoir les performances antérieures, l’observation de l’exécution d’une 
activité par d’autres, la persuasion et les réactions physiologiques et émotives. D’abord, les 
performances antérieures sont des points de référence pour un élève afin d’évaluer ses 
chances de réussite. Ses succès ou échecs du passé viennent orienter sa perception de sa 
capacité de réussite. Ensuite, si un élève observe préalablement une autre personne exécuter 
la tâche qu’il aura à effectuer, cela influencera la perception de sa compétence. Schunk 
(1991, In Viau, 2007) a démontré que l’observation d’un pair influence davantage la 
perception de l’élève que l’observation de l’exécution par l’enseignant. La persuasion est 
un élément extérieur à l’élève, mais qui détermine aussi sa perception de sa compétence. En 
effet, les interventions de l’enseignant visant à encourager et convaincre l’élève de sa 
capacité viennent influencer la perception de sa compétence. Enfin, les réactions 
physiologiques et émotives modulent également la perception de sa compétence. Des 
réactions de nervosité, qui peuvent être ressenties physiquement, interfèrent avec 
l’évaluation de sa compétence de l’élève. Les recherches citées par Viau (2009) permettent 
d’avancer que les élèves qui ont une perception positive de leur compétence choisissent des 
activités présentant un défi et se fixent des objectifs élevés, ils régulent leur effort et 
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persévèrent davantage et finalement gèrent mieux le stress. Viau (2007) nous apprend aussi 
que les élèves ont de la difficulté à avoir une perception juste de leur compétence.  
Il est possible de croire que la motivation sera aussi influencée par la maladie étant 
donné que la perception d’efficacité personnelle peut être modifiée par cette dernière. La 
perception de l’efficacité personnelle est une évaluation faite de l’individu de sa capacité à 
accomplir une tâche sous des conditions déterminées et non une évaluation de ses capacités 
cognitives d’une manière plus globale. Cette distinction est d’une importance particulière 
pour les élèves malades. En effet, un jeune peut estimer ses capacités cognitives d’une 
manière positive, mais que les conditions de la maladie, telles que l’absentéisme, viennent 
modifier sa capacité à réaliser les tâches demandées. La perception de son efficacité étant 
moindre, il est probable que cela entache sa motivation à accomplir les tâches scolaires. Le 
modèle de Viau (2007) suggère que la perception de la compétence favorise la motivation 
scolaire, ce pour quoi il est probable que la motivation scolaire des jeunes malades soit 
influencée par le fait que la perception de la compétence n’est plus la même. Dans le même 
sens, Vitulano (2003) affirme que les jeunes d’âge scolaire se sentent bien lorsqu’ils 
peuvent apprendre de nouvelles choses et accomplir des tâches qui présentent un défi. 
Toutefois, lorsque les jeunes ne vivent pas de succès, ils développent des sentiments de 
passivité, d’infériorité et de dépression (Ibid.). Cela suggère également que la motivation à 
s’investir dans une tâche est déterminée par la perception de compétence. 
2.2.1.3 Perception de la contrôlabilité 
 En dernier lieu, la perception de la contrôlabilité réfère au degré de contrôle sur le 
déroulement d’une activité. Viau (2007) s’appuie cette fois en grande partie sur les 
perceptions attributionnelles de Weiner (1985) pour définir son concept. Selon Weiner 
(1985), les attributions se caractérisent par trois dimensions : le lieu de la causalité, la 
stabilité et le contrôle. Le lieu fait référence à l’origine de la cause, c’est-à-dire si elle se 
trouve à l’intérieur ou l’extérieur de l’individu. La stabilité parle de la variation ou non dans 
le temps de cette cause. Enfin, le contrôle regarde l’influence qu’à la volonté de l’individu 
sur la cause. Ainsi, un individu qui identifie les causes d’un événement cherchera à voir si 
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cette cause est interne ou externe à lui-même, stable ou instable dans le temps et contrôlable 
ou incontrôlable. À la lumière du travail de Weiner (1985), Viau (2007) estime donc qu’un 
élève aura tendance à entreprendre une démarche d’apprentissage s’il perçoit que des 
causes internes, modifiables et contrôlables sont impliquées dans le processus.  
On peut penser que les répercussions de la maladie s’insèrent dans la réflexion de 
l’attribution causale qu’un jeune fera de ses succès et échecs. Si la maladie ne cause pas de 
changement dans les résultats qu’un jeune produit habituellement, qu’ils soient en rapport 
avec l’aspect académique ou dans les relations avec les pairs, sa motivation n’en sera pas 
modifiée. Par contre, si les effets de la maladie produisent des résultats nouveaux ou des 
résultats négatifs, le jeune aura tendance à amorcer le processus pour déterminer les causes, 
tel que soutenu par Weiner (1985, In Viau, 2007). Il est fort probable que le jeune évalue 
que les conséquences de la maladie, par exemple les changements au niveau de l’apparence 
physique, soient incontrôlables. De même, si la maladie est reconnue comme étant de 
longue durée, ce qui en fait une dimension stable, il est possible que le jeune ait une 
réaction d’impuissance. Les recherches de Seligman (1991, In Viau, 2007) à ce sujet ont 
montré que cela se traduit par un abandon des efforts de l’élève et une diminution de sa 
motivation. 
La perception de contrôlabilité est une perception qui a été soulignée comme 
importante dans l’émergence de la motivation du modèle de Viau (2007). Cette dimension 
est affectée à plusieurs égards en lien avec la maladie. Illustrons cette affirmation en 
mentionnant que les jeunes atteints ont peu ou pas de contrôle à propos des symptômes et 
de la douleur, des nombreux rendez-vous, des restrictions alimentaires possibles, des 
périodes d’absences de classe, de l’évolution de la maladie. Bien que ces exemples ne 
soient pas en lien direct avec la situation de classe, il est néanmoins probable qu’ils aient un 
impact sur l’apprentissage et la performance. Ainsi, il peut sembler au jeune malade qu’il 
n’a pas l’entièreté du contrôle sur son cheminement scolaire et par conséquent sa 
motivation s’en trouve affectée. 
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2.2.2 Les indicateurs de la motivation 
Les perceptions que nous avons détaillées dans les paragraphes précédents étaient 
des sources de la motivation chez l’élève. Les indicateurs qui seront présentés ici sont 
plutôt des conséquences de la motivation selon Viau (2007). Toutefois, Viau (2007) précise 
que ces indicateurs ne sont pas uniquement le résultat de la motivation, mais que d’autres 
facteurs (cognitifs par exemple) peuvent les influencer. Rappelons que les quatre 
indicateurs que Viau (2007) a introduits dans son modèle sont le choix, l’engagement 
cognitif, la persévérance et la performance. 
Le choix, bien que la nature même du contexte scolaire impose des activités, est 
néanmoins un indicateur de la motivation. En effet, « un élève motivé choisit 
d’entreprendre une activité d’apprentissage tandis qu’un élève démotivé a tendance à 
l’éviter » (Viau, 2007, p. 75). Certains élèves peuvent mettre en œuvre un grand nombre de 
stratégies pour éviter d’accomplir certaines activités d’apprentissage (Brophy, 2004). Le 
choix s’avère donc un indicateur important de la motivation. 
L’engagement cognitif correspond à l’effort mental que l’élève emploie pour 
exécuter une tâche d’apprentissage (Viau et Louis, 1997). Un élève qui s’engage 
cognitivement utilisera des stratégies d’apprentissage16 et des stratégies d’autorégulation17 
dans l’accomplissement de cette activité. Ensuite, la persévérance fait référence à la durée 
dans le temps du travail effectué par l’élève pour Viau (2007). La persévérance doit être 
jumelée aux stratégies d’apprentissage et d’autorégulation pour avoir un effet positif sur la 
performance (Viau et Louis, 1997). En somme, un élève motivé déploiera les efforts et le 
temps nécessaires à la réussite de la tâche. 
À la fin du modèle, la performance de l’élève est un indicateur puisqu’un élève 
motivé persévérera davantage et utilisera plus de stratégies, ce qui aura des conséquences 
directes sur sa performance. Les recherches citées par Viau (2007) confirment que plus un 
                                                     
16
 Les stratégies d’apprentissage réfèrent aux moyens que l’élève utilise pour acquérir, intégrer et se rappeler 
les connaissances enseignées (Viau et Louis, 1997). 
17
 Les stratégies d’autorégulation renvoient aux stratégies métacognitives, aux stratégies de gestion et aux 
stratégies d’automotivation utilisées par l’élève lorsqu’il assume la responsabilité de ses apprentissages. 
(Ibid.) 
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élève est motivé, meilleure est sa performance. La performance sert à « désigner les 
comportements qui traduisent l’utilisation par l’élève soit de connaissances déclaratives, 
soit de connaissances procédurales ou encore de stratégies d’apprentissage ou 
d’autorégulation » (Ibid., p. 93) et n’est pas nécessairement en lien à un sens négatif de 
compétition. Selon Viau, la performance est une source d’information pour l’élève et est 
elle à l’origine de sa motivation, aussi bien qu’elle en est une conséquence. Viau (2007) 
insiste sur l’influence réciproque de chaque partie de son modèle ; les indicateurs, qui 
étaient les conséquences de la motivation, deviennent à leur tour des déterminants de la 
motivation dans une nouvelle situation. Il est en de même pour la performance qui résulte 
de la motivation par le biais de déterminants, mais qui devient à son tour une source de la 
motivation dans une séquence ultérieure. 
 
2.3 Modèle de la dynamique motivationnelle (Viau, 2009) 
Les travaux de Viau se sont poursuivis et une mise à jour de la recension des écrits a 
guidé l’auteur à bonifier ses écrits concernant la motivation scolaire. Le modèle proposé par 
Viau en 2007 a été légèrement modifié en ce qui concerne le vocabulaire identifiant les 
composantes de sa dynamique motivationnelle. Il est à noter que le terme apprentissage 
remplace celui initial de performance, que les déterminants sont dorénavant nommés 
sources et que les indicateurs sont maintenant appelés manifestations. Quoique ces termes 
comportent des différences dans leur signification, l’auteur a peu approfondi les raisons de 
ces changements d’appellation. Il mentionne que ces termes peuvent être utilisés de façon 
semblable dans la compréhension de ses écrits. Nous avons choisi de le présenter pour faire 
ressortir le lien qui n’avait pas été montré précédemment par l’auteur à propos de 
l’influence de l’apprentissage sur les perceptions. Dans ce présent modèle, il existe un lien 
entre les apprentissages effectués et leur influence sur les perceptions d’un élève. Ce lien 
est indiqué symboliquement par une flèche dans le schéma. Illustrons ce fait par l’exemple 
d’un élève qui aurait réussi un examen difficile qui verra probablement augmenter 
positivement sa perception de sa compétence dans une matière donnée. Ce lien n’avait pas 
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été mis en lumière aussi explicitement dans le modèle précédent, outre un lien entre la 
performance et le contexte (voir la figure 3 à cet égard). Celui présenté dans ce deuxième 
modèle nous semble plus porteur de sens.  
 
 
 
 
 
 
 
 
Figure 4 : Modèle de la motivation scolaire de Viau (2009) 
Néanmoins, le modèle de 2007 a été présenté pour la schématisation qui illustrait le 
lien d’influence entre les trois perceptions qui n’est plus montré dans ce dernier schéma. 
Également, le terme contexte semble être plus pertinent que le terme activité pédagogique 
dans le cas des élèves atteints d’une maladie grave ou chronique. 
 
Cela nous incite à réunir les deux modèles en un seul afin de conserver un 
maximum de liens pertinents pour notre recherche entre les composantes. La 
schématisation suivante est donc une réorganisation libre des modèles de Viau de 2007 et 
de 2009 pour les besoins de ce travail. 
 
 
ACTIVITÉ 
PÉDAGOGIQUE 
 
SOURCES 
 Perceptions 
de la valeur de l’activité 
Pourquoi ferais-je cette 
activité ? 
de sa compétence           
Suis-je capable de réussir? 
De contrôlabilité             
Ai-je mon mot à dire sur le 
déroulement ? 
MANIFESTATIONS 
Engagement 
cognitif 
           
Persévérance 
 Apprentissage 
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Figure 5 : Réorganisation libre des modèles de Viau (2007, 2009) 
  
Contexte 
Sources Manifestations 
Perception de la 
valeur  
Perception de la 
compétence 
Perception de la 
contrôlabilité 
Engagement 
cognitif 
Persévérance 
Apprentissage 
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3. OBJECTIFS SPÉCIFIQUES 
 La motivation est un phénomène complexe pour lequel de nombreux facteurs sont 
en cause. Les jeunes aux prises avec une maladie chronique subissent des changements 
importants dans l’ensemble de leur vie, que ce soit sur le plan scolaire, cognitif ou social. 
Les adolescents et adolescentes quant à eux, sont soumis à d’autres conditions singulières à 
cette période de vie. La mise en relation de certaines conséquences de la maladie avec les 
facteurs déterminant la motivation scolaire a fait émerger que la motivation de ce groupe 
peut être modulée par la maladie. Ces considérations nous amènent à vouloir examiner leur 
motivation scolaire. Ainsi, l’ensemble de cette situation nous guide à vouloir répondre aux 
objectifs spécifiques suivants : 
 
1. Décrire les sources motivationnelles des adolescents et adolescentes ayant une maladie 
grave ou chronique. 
 
2. Décrire les difficultés vécues en regard de la maladie dans l’expérience scolaire qui 
modulent la motivation. 
 
3. Identifier les facteurs qui influencent la motivation scolaire des adolescents et 
adolescentes ayant une maladie grave ou chronique. 
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TROISIÈME CHAPITRE 
MÉTHODOLOGIE 
 
Dans le présent chapitre, nous traiterons de l’approche méthodologique choisie. 
Nous expliquerons d’abord le choix du type de recherche retenue, à savoir la recherche 
qualitative. Par la suite, nous décrirons la stratégie adoptée pour converger vers l’entrevue 
semi-dirigée comme outil de cueillette des données. L’échantillon de notre recherche sera 
présenté et les étapes de l’analyse thématique effectuée seront abordées. Nous terminerons 
avec les règles éthiques qui ont été suivies. 
1. TYPE DE RECHERCHE 
 
Cette recherche s’intéresse à la motivation scolaire des adolescents et adolescentes 
ayant une maladie grave ou chronique. La motivation est un construit qui est défini 
abondamment dans divers domaines (éducation, travail, sport). Les spécificités physiques, 
cognitives et sociales des jeunes malades sont aussi un sujet qui a été décrit à maintes 
reprises dans les recherches antérieures. Cependant, la mise en relation de ces deux 
composantes n’a pas été explorée jusqu’à maintenant, à plus forte raison dans le contexte 
québécois. De surcroît, en tenant compte des limites inhérentes à la rédaction d’un 
mémoire, nous orientons d’ores et déjà notre recherche vers un nombre restreint de 
participants
18
. Ces deux raisons nous incitent alors à opter pour une recherche qualitative. 
Ce choix s’appuie également sur la description de la recherche qualitative effectuée par 
Deslauriers (1991). Selon cet auteur, la recherche qualitative « s’intéresse surtout à des cas 
et des échantillons plus restreints » et « traite des données difficilement quantifiables […] 
[et] s’inspire de l’expérience de la vie quotidienne et du sens commun qu’elle essaie de 
systématiser » (Ibid., p. 6) nous semble tout à fait appropriée. Il est vrai que la motivation 
peut se mesurer à l’aide d’échelle et produire une recherche de type quantitative. Or, pour 
être mesurée, la motivation doit se décliner en facteurs qui sont justement actuellement 
                                                     
18
 Afin d’alléger le texte, le terme masculin participant sera utilisé, mais inclut les représentants féminins. 
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inconnus dans le cas de la motivation scolaire des élèves malades. Par ailleurs, ce type de 
recherche correspond à une recherche qualitative de terrain selon Paillé (2012). En effet, 
la recherche implique un contact personnel avec les sujets de la recherche […] 
[et elle] est dite qualitative […] dans le sens que les instruments et méthodes 
utilisés sont conçus, d’une part, pour recueillir des données qualitatives, d’autre 
part, pour analyser ces données de manière qualitative, c’est-à-dire en extraire 
le sens (p. 13). 
Ainsi, notre volonté de comprendre l’influence de la maladie sur la motivation 
scolaire de ces jeunes passe par l’énonciation de leur expérience et l’analyse subséquente 
de leurs propos afin d’en dégager le sens, en ce qui concerne particulièrement ce qui 
favorise et ce qui nuit à leur motivation. 
 
2. STRATÉGIE DE RECHERCHE 
Une recherche exploratoire descriptive est la stratégie de recherche retenue. Nous 
avons montré dans le premier chapitre que la scolarité des élèves malades est un sujet 
présent dans les écrits scientifiques, mais les dimensions sous-jacentes, telles que la 
motivation scolaire, sont peu explorées. La recherche exploratoire permet alors d’examiner 
les données relatives à un objet problématique afin d’y observer des relations et de formuler 
des énoncés à son égard (Van der Maren, 1996). Elle a aussi « pour but de combler un vide, 
une lacune dans les écrits à propos de l’objet » (Ibid., p. 192).  
Plus spécifiquement, notre recherche a permis de recueillir le témoignage des jeunes 
malades afin d’en dégager des constats qui leur sont distinctifs à propos de leur motivation 
scolaire. En ce sens, une recherche descriptive définie par Lefrançois (1991) comme étant 
une recherche qui vise « à identifier et décrire les caractéristiques d’un milieu ou d’une 
population » (p. 80) nous apparaît adéquate. Cette définition est également corroborée par 
Van der Maren (2003) qui ajoute que la recherche dont le niveau nomologique est la 
description « se limite à identifier les éléments et les relations statiques entre ces éléments, 
à délimiter l’objet de recherche et classer ses composants, à faire état de la situation » 
(Ibid., p. 34). Notre étude vise à éclairer le rapport entre la maladie et la motivation en 
63 
 
faisant état de la situation. Les objectifs spécifiques énoncés dans le chapitre précédent 
semblent concorder avec la visée de la recherche descriptive. 
3. OUTIL DE RECHERCHE 
Dans le cas présent, la recherche exploratoire requiert des méthodes qualitatives afin 
de comprendre en profondeur le sens de l’expérience du participant, d’où le choix de 
l’entrevue semi-dirigée. L’entrevue est une « technique de collecte de données [qui] est 
centrale dans une perspective interprétative et constructiviste de la recherche » (Savoie-
Zajc, 2010, p. 337). Ce mode de collecte de donnée permet une compréhension riche du 
phénomène à l’étude en rendant explicite l’univers de l’autre (Ibid.).  
3.1 Guide d’entrevue 
Les thèmes retenus pour l’entrevue proviennent du cadre théorique. Le modèle de 
Viau (2007) a mis en exergue que la motivation se construit autour d’un contexte et de trois 
perceptions principalement. Les questions d’entrevue ont été orientées avec ces thèmes. 
Lors de la situation d’entrevue, les thèmes ont été « suggérés dans l’ordre et la logique des 
propos tenus pendant la rencontre » et ainsi « une certaine constance est assurée d’une 
entrevue à l’autre, même si l’ordre et la nature des questions, les détails et la dynamique 
particulière varient » (Savoie-Zajc, 2004, p. 133).  
Les questions de l’entrevue ont été élaborées par la chercheuse en se basant sur des 
guides d’entrevue et des questionnaires qui ont été utilisés dans des recherches précédentes 
et qui nous paraissaient convenir à notre sujet d’étude. Entre autres, nous avons consulté le 
guide d’entrevue semi-structurée se rattachant à la motivation scolaire de Dubois (1999), le 
libellé des constatations formulées dans le cadre de la recherche sur la persévérance 
scolaire de Jutras et al. (2008), la grille d’entrevue sur l’engagement scolaire de Tougas 
(2011) et le questionnaire de Pedneault (2008) orienté particulièrement sur les déterminants 
influençant la motivation. Des questions ouvertes ont été formulées, avec une liste de 
relances possibles, dans un vocabulaire accessible, en vue d’apporter des éléments 
discursifs permettant l’atteinte des objectifs spécifiques.  
64 
 
Le guide d’entrevue comporte cinq sections. La première section vise à établir le 
contexte en abordant le vécu en lien avec la maladie, par exemple les conséquences 
physiques, les conséquences scolaires et les conséquences sociales. Les trois sections 
subséquentes se rapportent aux différentes perceptions considérées importantes pour 
déterminer la motivation dans le modèle de Viau (2007). Ainsi, une section s’intéresse à la 
perception de la valeur, une autre à la perception de la compétence et une dernière 
s’intéresse à la perception de la contrôlabilité. Enfin, d’autres questions sur la motivation se 
trouvent dans une dernière section. Nous pensons que ces questions d’ordre plus général 
aident à faire émerger des aspects qui n’auraient pas été couverts dans les sections 
précédentes et qui ont une importance dans la motivation scolaire. De même, après avoir 
discuté de points spécifiques dans les questions préalables, le participant peut être plus en 
mesure de décrire l’ensemble de sa motivation en considérant tous les aspects. Pour 
connaître le détail des sections et des questions, le lecteur est invité à consulter l’annexe C 
où le guide d’entretien est présenté. Un deuxième guide d’entretien a été construit afin de 
s’adapter à un des participants ayant arrêté de fréquenter l’école à la suite du diagnostic de 
son cancer. Certaines questions ont dû être retranchées étant donné qu’elles ne 
s’appliquaient pas tandis que d’autres ont été reformulées afin d’être en cohérence avec le 
vécu du participant. Ce deuxième guide d’entretien est présenté à l’annexe D. 
Les cinq mois pendant lesquels s’est déroulée la collecte de données ont permis 
d’apporter des ajustements au guide d’entretien. À l’instar de Miles et Huberman (2003), 
nous pensons que « le chercheur peut alterner un travail de réflexion sur les données déjà 
collectées et une mise au point de nouvelles stratégies pour en collecter d’autres, souvent de 
meilleure qualité » (p. 101). Cette approche d’analyse des données simultanément avec la 
collecte est aussi prescrite par Savoie-Zajc (2004) afin de permettre au chercher d’identifier 
ses biais et de valider en continu le bien-fondé des concepts émergents. Ainsi, la 
transcription et une analyse sommaire des premières entrevues ont mis en lumière que les 
questions étaient plutôt fermées. Une consultation auprès d’une travailleuse sociale a 
permis de bonifier la formulation de certaines questions. De même, l’expérience décrite par 
certains participants a mené à inclure des questions sur des concepts qui n’étaient pas 
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présents dans les premières versions, par exemple des éléments qui peuvent être perçus 
favorablement dans la vie du participant, appelés les bénéfices associés. Le guide 
d’entretien résultant de ces modifications est présenté à l’annexe E.  
3.2 Entretiens 
Les entrevues ont été menées par la chercheuse entre mai et septembre 2014. Elles 
ont toutes été audioenregistrées et la durée a varié entre 13 et 52 minutes. À la convenance 
des participants, les entrevues ont eu lieu au domicile familial, au bureau de travail du 
parent ou à l’hôpital. Bien que leur présence n’était pas requise, au moins un des parents 
était à proximité, sauf dans le cas de la participante hospitalisée. Cette situation a mené à 
l’intervention de certains parents en cours d’entrevue (cas de Dany, Émilie et Heidie19).. 
Dans la majorité des cas, nous avons perçu un sentiment d’accomplissement lié à la 
participation à cette entrevue. Cela constituait pour les participants une opportunité 
d’exprimer leur vécu, répondant au besoin formulé par quelques-uns à l’effet que « ça fait 
toujours du bien de parler, comme là parler ça fait super du bien là parce que, il n’y a 
personne à qui je peux en parler de ces choses-là » (Fanny). Une seule des participantes 
était réticente avant la rencontre. Quoique nous ayons tenté de mettre en valeur 
l’importance de participer au projet et le traitement strictement confidentiel des données, il 
a semblé qu’un moins grand engagement dans la communication a persisté. De ce fait, nous 
sommes consciente que les informations partagées par ce participant demeurent partielles, 
comme l’information fournie par les autres participants d’ailleurs. 
3.3  Journal de bord 
Après chaque entretien, un retour spontané a été rédigé par la chercheuse afin de 
conserver les impressions qui peuvent donner un sens à l’entrevue. Ce retour réflexif 
permet de valider des résultats au besoin lors de l’analyse. Ces traces écrites constituent une 
partie du journal de bord créé dans l’interface de travail du logiciel QSR NVivo 10. Un 
journal méthodologique a aussi été rédigé par la chercheuse. Cet outil de suivi s’est avéré 
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 Des pseudonymes sont utilisés. Les participants seront décrits à la section suivante. 
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indispensable pour mener un travail rigoureux. Les objectifs de chaque période de travail, 
les questions surgissant en cours de réalisation, les difficultés et les réflexions y ont été 
indiqués. Ce journal a permis de noter les étapes et les opérations en vue d’assurer une 
efficacité optimale entre les sessions de travail.  
4. ÉCHANTILLON 
Nous avons conduit neuf entrevues auprès des jeunes appartenant au groupe d’âge 
de 10 à 17 ans pour représenter la clientèle adolescente en accord avec notre définition du 
cadre théorique. Nous adhérons à la vision de Lincoln et Guba (1985, In Deslauriers, 1991) 
qui stipule qu’ « en recherche qualitative, le but de l’échantillonnage est de produite un 
maximum d’informations : qu’il soit petit ou grand importe peu pourvu qu’il produise de 
nouveaux faits » (p. 58). Nous pouvons aussi qualifier notre échantillon de non probabiliste 
et d’intentionnel au sens de Savoie-Zajc (2004) qui soutient que, dans une recherche 
qualitative, le choix est intentionnel puisque le chercheur s’intéresse aux personnes qui 
correspondent à des critères qu’il a identifiés. 
4.1  Description des participants 
Les participants et participantes recrutés sont porteurs d’une maladie grave ou 
chronique telle que décrite dans le premier chapitre. Dans le cadre de cette recherche 
exploratoire, nous n’avons pas jugé nécessaire de produire des données statistiques 
décrivant les participants. Les données sociodémographiques et scolaires recueillies 
n’avaient pas pour but de faire des analyses en lien avec ces éléments, mais servaient à 
décrire les participants. Ainsi, le tableau suivant dresse le portrait de l’échantillon, mais il 
n’a pas servi à faire des requêtes lors de l’analyse. Tout au plus, ces données ont servi à 
contextualiser les propos. Ce tableau indique le pseudonyme
20
 attribué au participant, son 
genre, son âge, son niveau d’étude et le nom de sa maladie. Une dernière colonne indique 
les formes de scolarité qui ont été vécues par le participant en relation avec leur maladie, à 
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 Les pseudonymes sont aussi utilisés pour tous les intervenants dont il sera fait mention dans le texte, même 
s’ils ne sont pas présentés ici (par exemple, nom des directeurs, enseignants). 
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savoir à l’école, à l’hôpital ou à la maison. Tel qu’il a été annoncé au premier chapitre, cette 
information n’a pas été utilisée pour cibler des différences dans la motivation scolaire, mais 
elle permettra de mettre en perspective les réponses possibles ou non à certaines questions 
du guide d’entrevue. 
Pseudonyme 
du 
participant 
Genre Âge Niveau 
d’étude 
Nom de la maladie Formes 
de 
scolarité 
Alexis Masculin 10 Primaire Asthme É 
Benoit Masculin 13 Secondaire Asthme É 
Charline Féminin 16 Secondaire Hémorragie 
cérébrale 
É, H, M 
Dany Masculin 14 Secondaire Leucémie É, H 
Émilie Féminin 14 Secondaire Sarcome d’Ewing É, H, M 
Fanny Féminin 17 Secondaire Diabète É 
Gabriel Masculin 14 Secondaire Traumatisme 
crânien 
É, H, M 
Heidie Féminin 13 Secondaire Encéphalomyélite 
aiguë disséminée 
É, H, M  
Isalie Féminin 16 Secondaire Fibrose kystique É, H 
     Légende : É : école, H : hôpital, M : maison 
Ce tableau met en relief que des participants des deux genres ont été recrutés (cinq filles, 
quatre garçons) et que huit conditions médicales différentes ont été investiguées. La période 
de l’adolescence étant celle qui avait été ciblée, l’échantillon représente adéquatement ce 
groupe d’âge. 
La situation particulière de chacun des participants permet d’esquisser des réponses 
aux objectifs de recherche formulés. En effet, les cas de Charline, Émilie, Fanny, Gabriel et 
Heidie permettent d’avoir une description détaillée du vécu scolaire d’un élève malade 
puisque ces participants ont poursuivi leur scolarité tout en ayant des difficultés liées à leur 
condition médicale. Le cas de Dany est plutôt en lien avec l’anticipation de la scolarité 
puisque ce dernier a dû arrêter son année scolaire en raison de sa maladie et est en attente 
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d’une réintégration scolaire. Les cas d’Alexis, Benoit et Isalie constituent quant à eux des 
cas limites : Alexis est dans la limite du groupe d’âge pouvant être associé à l’adolescence 
tandis que Benoit et Isalie ne vivent que de faibles interactions entre leur maladie et leur 
scolarité selon leur point de vue. Ainsi, ces neuf participants ont une vision différente et 
complémentaire de la scolarité en période de maladie, nous permettant ainsi de produire des 
résultats qui font état de la situation tel que proposé par Van der Maren (2003). 
4.2  Procédure de recrutement 
 Dans un premier temps, une lettre a été rédigée à l’intention des personnes en 
autorité pouvant être en contact avec des élèves atteints d’une maladie grave ou chronique. 
Cette démarche visait à leur expliquer le projet de recherche et solliciter leur collaboration 
afin de transmettre l’information aux jeunes concernés. Cette lettre a été envoyée par 
courriel à six écoles privées de Sherbrooke
21
 ainsi qu’à des organismes liés aux maladies 
ciblées pour notre étude (Association pulmonaire du Québec, Association de spina-bifida et 
d’hydrocéphalie de l’Estrie, Crohn et Colite Canada – Région du Québec, Fibrose kystique 
Québec et Leucan, région de l’Estrie, la Montérégie, Montréal, Québec). À cette lettre 
étaient jointes une lettre explicative à remettre au jeune et une seconde à l’intention de ses 
parents. Ces documents figurent à l’annexe F.   
 Dans un deuxième temps, nous avons effectué la demande relative à la procédure 
d’entente de partenariat entre l’Université de Sherbrooke et la Commission scolaire de la 
Région de Sherbrooke (CSRS). Une fois la permission obtenue, la lettre explicative a été 
envoyée aux quatre écoles secondaires publiques de Sherbrooke
22
. 
 Dans un troisième temps, nous avons rempli la demande relative aux projets de 
recherche menés au CHUS et avons obtenu le consentement du comité de recherche
23
 et du 
comité éthique de cet institut. Leurs approbations figurent à l’annexe I. Des affiches 
(annexe J) ont d’abord été posées sur les babillards prévus à cet effet afin de rejoindre la 
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 Collège du Sacré-Cœur, Collège du Mont Notre-Dame, Collège du Mont Sainte-Anne, Séminaire de 
Sherbrooke, Séminaire Salésien, École secondaire privée de Brompton. 
22
 École Du Phare, de la Montée, Mitchell-Montcalm, Triolet 
23
 Centre de recherche clinique Étienne-Le-Bel 
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clientèle qui fréquente divers départements du CHUS. De plus, l’enseignante de la CSRS 
en poste sur l’unité de pédiatrie a remis la lettre explicative à un jeune pouvant faire partie 
de l’étude ainsi qu’une autre destinée à ses parents. 
5. ANALYSE DES DONNÉES 
 
 Dans cette section, nous spécifierons le traitement des données qui a été effectué et 
nous présenterons les procédures d’analyse qui ont été suivies. Une dernière section est 
réservée pour détailler l’utilisation du logiciel utilisé pour favoriser la compréhension du 
lecteur. 
5.1 Traitement des données 
 Les données initialement colligées sous forme audio ont été traitées afin de les 
rendre dans un format qui puisse laisser paraître les traces de notre analyse. Les documents 
relatifs à la cueillette des données
24
 ont tous été intégrés au logiciel NVivo 10. Les 
opérations concernant la transcription et le codage seront ainsi présentées. 
5.1.1 La transcription 
Les entretiens ont tous été transcrits au verbatim intégral, format Word, par la 
chercheuse, quoique les abréviations langagières, telle l’élision du e, ont été plutôt inscrites 
sous leur forme complète. Les silences et hésitations ont été indiqués afin de rendre justice 
à la complexité de la situation d’entrevue. De même, les erreurs de vocabulaire et de 
syntaxe ont été conservées puisqu’elles peuvent également appuyer en certaines occasions 
les observations qui ont été effectuées, telles que l’effet de la maladie ou la médication sur 
la capacité langagière du participant. 
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 Verbatim, résumé spontané d’après entrevue, fichier Excel des données sociodémographiques. 
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5.1.2 Le codage  
La recherche qualitative repose principalement sur des mots, qui peuvent être 
considérés comme plus denses, difficiles à manipuler et porteurs de différents sens 
comparativement aux nombres (Miles et Huberman, 2003). Leur analyse nécessite ainsi une 
phase préalable de codage. Un tableau présenté par Point et Fourboul (2006) rassemble 
plusieurs définitions du codage et nous retiendrons principalement que le codage « consiste 
à découper les données en unités d’analyse » (Allard-Poesi, 2003, p. 246), « permet 
d’aboutir à une représentation du contenu » (Bardin, 1977, p. 134) et pendant laquelle « le 
chercheur se pose lui-même des questions à propos des données » (Coffrey et Aktinson, 
1996, p. 28-49). Ainsi, loin d’être une simple opération, le travail de codage réalisé mérite 
d’être présenté.  
Nous avons préparé une arborescence descriptive contenant : 1) les thèmes 
provenant du cadre de Viau, à savoir perception de la valeur, perception du contrôle et 
perception de la compétence; 2) des thèmes rattachés au guide d’entrevue telle la 
description de la maladie et 3) un certain nombre de thèmes créés en écho avec les sujets 
traités, par exemple les amis et la famille. Dans la mesure du possible, des sous-catégories 
ont été prévues afin d’avoir plus de précisions, par exemple les sous-catégories enseignants, 
difficultés et réussite dans le thème école. Les autres thèmes ont été insérés dans 
l’arborescence en cours de codage afin de répertorier l’ensemble des thèmes abordés par les 
participants. Cette méthode s’inspire de celle de Dallaire, McCubbin, Provost, Carpentier et 
Clément (2010), à savoir que « [l]e codage du matériel combin[e] l’utilisation d’un système 
de catégories prédéterminées, fondées sur les thèmes identifiés ci-haut, et l’inclusion de 
thèmes émergeant du matériel » (p. 270). Cette approche apparaît en cohérence avec la 
visée exploratoire de notre recherche. L’ensemble des entretiens a donc été codé par la 
chercheuse avec cette arborescence. Les réponses des participants dans les thèmes 
principaux seront présentées au chapitre quatre. 
 
Dans un autre ordre d’idées, Miles et Huberman (2003) illustrent l’influence sous-
jacente du cadre théorique sur l’extraction des données, à savoir que  «[l]e défi est d’être 
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explicitement conscient des objectifs de votre étude et des lentilles conceptuelles que vous 
y apposer – tout en vous autorisant à être ouvert et à apprendre des choses que vous ne 
connaissiez pas ou que vous ne vous attendiez pas à trouver » (Ibid., p. 111). Cela dit, il est 
heureux de constater que ce rôle prépondérant du cadre théorique n’est pas synonyme de 
résultats faussés. En effet, des procédures existent pour limiter l’interprétation excessive du 
chercheur, telle la requête de comparaison d’encodage. Cet outil donne une mesure chiffrée 
du degré d’accord entre l’encodage effectué par différents codeurs. Le résultat (Kappa de 
Cohen ou pourcentage d’accord) permet à l’analyste de repérer les extraits qui n’ont pas été 
codés de la même manière et d’approfondir son analyse en retournant aux dits extraits. Cela 
lui permet de sélectionner des extraits oubliés, définir davantage les thèmes employés ou de 
modifier le vocabulaire de son arborescence pour être plus en cohérence avec le discours 
des participants. Cette démarche permet ainsi de diminuer les biais liés au chercheur. De 
même, le codage a été effectué est parallèle avec la cueillette des données, favorisant une 
analyse en continu qui permet de reformuler la façon de voir et l’instrumentation, de 
découvrir des sources de biais et de préserver la qualité de l’analyse (Miles et Huberman, 
2003).  
5.2 Procédures d’analyse 
Nous avons eu recours à l’analyse thématique pour analyser les données recueillies 
à l’aide de la méthode de Paillé et Mucchielli (2012). Ces auteurs affirment que l’analyse 
thématique permet de répondre graduellement à la question « qu’y a-t-il de fondamental 
dans ce propos, dans ce texte, de quoi y traite-t-on? » (Ibid., p. 231). Notre posture 
s’approche de celle de ces auteurs qui affirment que « le thème, sans être aussi précis et 
détaillé que l’énoncé phénoménologique et sans être aussi interprétatif que la catégorie, 
permet d’avoir accès au propos tenu sur un sujet donné » (Ibid, p. 247). Pour soutenir 
l’analyse, nous avons procédé avec le logiciel QSR NVivo 10. 
Une fois que tous les entretiens ont été codés, les extraits contenus dans chaque 
thème ont été relus afin d’en saisir un sens commun ou, au contraire, divergent. Une 
arborescence interprétative a donc été construite en rapport avec cette analyse. Certaines 
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requêtes ont été effectuées avec les options du logiciel NVivo 10 afin d’explorer de manière 
systématique le contenu, entre autre la requête d’encodage matriciel. Cette fonction du 
logiciel NVivo 10 permet de croiser les noeuds
25
 et extraire les propos inscrits à la fois sous 
les thèmes visés par la requête. Par exemple, cette fonction permet de rechercher les propos 
d’un participant qui se trouvent à la fois sous le thème soutien et le thème famille. Les 
résultats de ce travail d’analyse seront rapportés sommairement dans le chapitre suivant, 
mais seront élaborés davantage dans le chapitre de la discussion. 
 
Il a été ainsi possible de dégager des similitudes et des différences qui se rapportent 
aux facteurs qui facilitent la motivation scolaire et à d’autres qui l’entravent. Notre souci 
principal était de s’assurer que la formulation retenue pour refléter les propos recueillis soit 
la plus juste possible. Cet effort correspond à la crédibilité ou la validation des méthodes 
qualitatives qui « réfère à la préoccupation du chercheur de produire des résultats qui ont 
une valeur dans la mesure où ils contribuent de façon significative à mieux comprendre une 
réalité, un phénomène étudié » (Mucchielli, 1996, p. 264-265). 
5.3 Utilisation du logiciel NVivo 
L’utilisation du logiciel NVivo 10 a facilité la production de résultats. Néanmoins, 
la puissance et la flexibilité de l’outil demandent au chercheur un travail méticuleux lors de 
la structuration de son projet dans l’interface de travail de même qu’une transparence 
importante lors du codage. À cet effet, Paillé et Mucchielli (2012) nous éclairent sur la 
difficulté à mener une analyse, car « [l]e sens a ceci de particulier qu’il ne réside à aucun 
endroit précis, il n’est pas contenu dans les mots que nous analysons, il est de l’ordre d’une 
transaction, ce qui rend sa quête très complexe » (p. 7). De plus, nous sommes du même 
avis que ces auteurs lorsqu’ils avancent que « [l]’analyse ne relève pas tant d’une opération 
de repérage que d’un processus d’éveil » (Ibid., p. 9). Ainsi, l’utilisation d’un outil pouvant 
soutenir cette étape de la recherche ne se substitue pas au travail du chercheur, mais peut 
appuyer ce dernier dans l’organisation de son travail, la rapidité d’exécution d’une mise en 
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 Terme technique utilisé dans NVivo pour désigner les codes utilisés, référant ici aux thèmes que nous avons 
créés. 
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relation de concepts ou de variables et dans la systématisation des requêtes. Le travail 
d’analyse doit être pris en charge par le chercheur, mais les opérations relatives au 
traitement des données gagnent à être redirigées vers un outil informatique parfaitement 
adapté à de telles fonctions. Pour notre part, le logiciel a grandement facilité l’opération de 
codage et la lecture subséquente des extraits rattachés à un même thème.  
6. ÉTHIQUE 
Les participants ont été recrutés sous une base volontaire et n’ont reçu aucune 
compensation pour leur participation. Un consentement éthique, approuvé par l’Université 
de Sherbrooke, a été signé par ces derniers et leurs parents afin de les sensibiliser aux 
différents aspects de cette participation. Ce formulaire est présenté à l’annexe H de même 
que le certificat délivré par le comité éthique présent à l’annexe G. Cela rejoint la définition 
de consentement éclairé qui sous-entend l’idée que « le sujet éventuel doit avoir assez 
d’information – sur ce qui lui sera demandé et à quelles fins cette information sera utilisée – 
pour en évaluer les conséquences » (Crête, 2010, p. 295). Toutefois, nous n’avons relevé 
aucun inconvénient majeur à la participation à cette recherche, outre le temps requis. De 
même, pour limiter les inconvénients, ce fut la chercheuse qui s’est déplacée au lieu de 
rencontre convenu et il était envisagé de faire l’entrevue en deux périodes de trente minutes 
selon la condition médicale du participant. À leur convenance, les participants pouvaient 
mettre fin à l’entrevue à tout moment. 
Avec l’accord des participants, l’entrevue a été audio-enregistrée. L’identification 
de l’enregistrement de l’entrevue des participants s’est effectuée à l’aide d’un code 
numérique. Lorsque les entrevues ont été transcrites sous forme de verbatim, le nom de 
toute personne mentionnée (participant, parent, enseignant, personnel médical) a été 
modifié et le nom de l’école d’appartenance a été supprimé lorsqu’il était mentionné. 
Aucune information personnelle ne permet de retracer les participants ou le milieu scolaire 
impliqué.  
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QUATRIÈME CHAPITRE 
PRÉSENTATION ET INTERPRÉTATION DES RÉSULTATS 
   
Ce chapitre présente les principaux propos des participants sur les thèmes qui ont 
été identifiés à l’aide du cadre conceptuel ou qui ont émergés à la suite du processus 
d’analyse. Au final, l’arborescence descriptive créée contient onze thèmes, à savoir Amis, 
Difficultés, École, Famille, Hôpital, Maladie, Motivation, Perception de la valeur, 
Perception de la compétence, Perception de la contrôlabilité et Soutien. Ce chapitre 
s’organise autour de trois grandes catégories, que nous entendons par un « début de 
théorisation car le chercheur fait alors appel à l’ensemble de ses connaissances » 
(Mucchielli, 1996). Ce chapitre s’ouvre donc avec les propos des participants concernant 
les relations, suit la catégorie des adaptations et les propos relatifs au modèle motivationnel 
de Viau terminent cette présentation.  
1.  LES RELATIONS 
 La catégorie Relations a été choisie pour regrouper toutes les dimensions impliquant 
un lien de dépendance ou d’influence entre le jeune et les personnes significatives de son 
entourage. Plus spécifiquement, les extraits présentés ont été inscrits sous les thèmes Amis, 
Famille, École ou Soutien lors du codage. Une première interprétation des résultats a 
justifié le regroupement de ces thèmes sous le vocable Relations puisque cet aspect semble 
avoir une importance particulière dans le vécu des participants. Les relations seront 
approfondies ici en termes d’impacts psychosociaux et de soutien. 
1.1 Les impacts psychosociaux 
 Les impacts psychosociaux étaient peu abordés dans notre guide d’entretien, outre 
la question « Vis-tu des conséquences au niveau social ? ». Par contre, des éléments relatifs 
aux impacts psychosociaux ont émergé spontanément du discours des participants ou ont 
été donnés comme réponse à des questions se rapprochant de « Qu’est-ce que tu changerais 
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si tu avais une baguette magique? » ou « Peux-tu me nommer des éléments qui rendent plus 
difficile ton parcours scolaire? ». Les réponses de certains participants laissent sous-
entendre que ces éléments jouent un rôle considérable dans leur cheminement scolaire, et 
par la suite, sur leur motivation scolaire.  
 
Les impacts psychosociaux sont de divers ordres. Dans le cadre de ce travail, nous 
avons retenu quatre aspects plus particulièrement : le sentiment de normalité, les relations 
d’amitié, le regard des autres et les états émotionnels.  
1.1.1 Sentiment de normalité 
Le besoin de normalité semble être un élément central dans le vécu et le bien-être 
des participants. Le terme normalité est utilisé pour référer à une condition médicale qui 
devrait être normale, c’est-à-dire exempte de maladie ou de traumatisme. Dans le discours 
des participants, cela se traduit par l’idée d’être comme les autres de son âge. Les extraits26 
suivants illustrent cette volonté :  
Donc, dans le fond, c’est, je deviens égal à eux dans le fond. (Benoit) 
C’est sûr que moi je préférais que ce soit pas su, moi-même à cause que je 
veux être comme les autres, je suis trop fière pour dire que je suis plus faible 
que les autres. (Charline) 
 
Sinon, on est tellement obligé de faire comme les autres pour ne pas avoir 
l’air, de la rejet on pourrait dire ça comme ça. (Émilie) 
Parce que, ça, ça me fait, ça me fait encore plus sentir que je suis différent. 
(Gabriel) 
 
 J’ai pas le goût que tout le monde le sache. (Isalie) 
 
Ces extraits laissent penser qu’il est important pour les jeunes de se sentir ou d’agir de la 
même façon que les autres jeunes de leur âge. Ces participants expriment le souhait que les 
implications de leur condition médicale ne les placent pas dans une catégorie distincte des 
                                                     
26
 Réitérons que les erreurs de syntaxe n’ont pas été corrigées afin de refléter de façon juste le discours du 
participant. Des précisions ont parfois été introduites entre crochets afin de faciliter la compréhension du 
lecteur. 
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adolescents en général, soutenant l’idée de se conformer aux autres. Dans le même sens, les 
propos tirés de l’entretien de Dany font référence à un sentiment de décalage face au reste 
des élèves de son niveau étant donné sa longue absence. Ce sentiment appuie l’idée de ne 
pas se sentir dans la norme. 
 
Que ce soit lors de la question relative aux conséquences sociales de la maladie ou 
celle relative à leur intérêt à se rendre à l’école, tous les participants ont abordé le sujet des 
pairs. Dans le cas d’Alexis, le plus jeune participant, la présence de la maladie ne semble 
pas changer ses relations avec les autres. À la question «Et avec tes autres amis, y a-t-il des 
choses que tu voudrais qui changent en lien avec ta maladie? » il répond par la négative. 
Quant aux participants âgés entre 12 et 16 ans, ils ont tous mentionné qu’il était important 
d’être ou de faire comme ses semblables. Fanny, la participante la plus âgée, traite un peu 
différemment ses relations avec les pairs. Elle affirme 
C’est sûr ça peut avoir des répercussions sur les amis là. Mais comme ils 
comprennent souvent, mais des fois ça me tente pas trop d’en parler, parce que 
moi c’est ma vie, pis je suis comme ça. Je suis rendue habituée. 
Cet extrait semble indiquer que cette participante accepte davantage la différence introduite 
par la maladie. Son discours est davantage axé sur l’idée d’être comprise telle qu’elle est 
plutôt que sur celle de vouloir devenir comme les autres. 
1.1.2 Les relations d’amitié 
 Dans la catégorie Relations, une large part du corpus de données est en lien avec les 
relations d’amitié. Certains extraits renvoient à la difficulté d’établir ou de maintenir des 
relations amicales lorsque la maladie est présente. Par exemple, les participants tiennent les 
propos suivants : 
Parce que tsé, je n’avais plus de cheveux, je ne savais pas comment réagir 
(Émilie). 
 
C’est sûr que mes amis y sont, y sont plus gênés avec moi et je suis plus gêné 
avec eux. Mais tsé je visite une neuropsychologue  (Gabriel). 
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Ainsi, il semble que les conséquences physiques ou l’absentéisme introduisent des 
conditions qui limitent la capacité du jeune à entrer en relation avec ses pairs. Par ailleurs, 
les participants devant s’absenter plus longuement affirment s’ennuyer de leurs amis 
comme stipulé dans les extraits qui suivent : 
Parce que je commençais à m’ennuyer tout seul. Pas juste ça, je m’ennuie 
aussi de tout le monde (Dany). 
Moi j’ai pas été à l’école, quand tsé à l’hôpital, j’avais tellement hâte d’aller à 
l’école parce que je m’ennuyais tellement de mes amis là. Tsé, ils verraient 
que c’est, c’est, on s’ennuie beaucoup (Gabriel). 
Ces extraits mettent en lumière que les relations d’amitié occupent une place importante 
dans le vécu des jeunes, mais qu’il est difficile de concilier les impacts de la maladie avec 
cet aspect. Les jeunes rencontrés ont nommé la gêne, l’ennui et la solitude comme étant des 
obstacles dans leur univers social. 
1.1.3  Le regard des autres 
 Nous avons présenté des extraits qui démontrent l’importance pour le jeune atteint 
d’une maladie de se sentir semblable à ses pairs et d’être capable d’entretenir des relations 
avec ces derniers. Dans le même ordre d’idée, nous avons constaté que les jeunes sont 
préoccupés par le regard des autres. D’abord, certains jeunes décèlent de l’empathie envers 
leur situation de la part de leurs pairs. À cet effet, la plupart des jeunes rencontrés affirment 
avoir entendu de leur entourage des propos similaires à « Ah, tu n’es pas chanceuse, tu as 
eu ça » (Charline). Toutefois, quatre des neuf participants ont fait mention également que 
des pairs estiment qu’ils sont chanceux d’avoir cette condition médicale particulière. Ce 
discours est habituellement difficile à entendre pour eux comme les extraits qui suivent 
l’illustrent : 
Oh! Tu prendrais ce choix là, pis pas aller à l’école, pis pas passer [du temps] 
avec tes amis. Moi je ne ferais pas ça. Si j’aurais [été] elle de dire ça, j’aurais 
fermé ma trappe, pis j’aurais dit « je suis désolée là », mais (silence) tsé faque 
des choses comme ça ça va blesser les gens. (Émilie) 
« Ah, t’es chanceuse, j’aimerais ça avoir le diabète! » Ça, ça m’a, traumatisé 
mon enfance. (Fanny) 
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Je pourrais avoir une période de repos pis sont comme « Ah té chanceux ». 
Mais j’aime pas trop ça qui me disent ça. (Gabriel) 
Je pense que je préférais faire ça
27
 que d’être allée à l’hôpital. […] Parce que 
tsé c’est poche ils savent pas ce que j’ai vécu. […] je pense que eux, ils 
auraient pas aimé ça être à ma place même s’ils disent que je suis chanceuse. 
(Heidie) 
Il semble donc être mis de l’avant que les jeunes se sentent parfois incompris ou que 
l’ampleur de leur condition médicale n’est pas suffisamment prise en considération par 
leurs pairs. Ces jeunes semblent affectés par la pensée que les pairs puissent considérer que 
leur situation médicale les place dans une position privilégiée. En somme, le regard des 
autres peut parfois être compatissant, mais il peut aussi troubler le jeune atteint d’une 
maladie grave ou chronique. 
1.1.4  Les états émotionnels 
 Le thème précédent, ainsi que d’autres extraits, permettent de dégager que la 
scolarité en lien avec la maladie est une situation qui cause du stress, de l’inquiétude ou de 
l’anxiété 28  à certains jeunes. Certains participants l’énoncent clairement, comme en 
témoignent les extraits suivants : 
J’ai tout le temps peur de ne pas guérir complètement et être ralentie tout le 
reste de ma vie. (Charline) 
Mon diabète, c’est pas toujours facile, le stress avec ça, l’anxiété, le soir 
arriver, hou, j’en ai trop, j’ai des devoirs à faire, j’ai le diabète, c’est pas 
quelque chose à faire, mais je l’ai quand même, ça, ça m’affecte toujours.  
(Fanny). 
Sans être nommée explicitement, la détresse se fait sentir par des pleurs (le cas d’Alexis) ou 
par des phrases à plus forte teneur en émotions (le cas d’Émilie).  
Je pense la première affaire je leur dirais là, c’est que si ils ne savent pas c’est 
quoi et qui peuvent pas en apprendre, qu’ils ne traitent pas les gens de nom pis 
qui ferment leur trappe, tout à fait direct, pis qui passent à une autre page pis 
qu’ils disent rien dessus. (Émilie) 
                                                     
27
 En parlant de faire les devoirs et travaux scolaires.  
28
 Les mots stress, inquiétude et anxiété ont été relevés dans les propos des participants. Ils ne sont pas issus 
de notre interprétation, ce pour quoi ils ne sont pas définis, mais ils représentent les émotions exprimées par 
les participants. 
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Sans formation spécialisée pour distinguer ces états émotionnels (stress, inquiétude, 
anxiété, colère), nous pouvons toutefois affirmer qu’une préoccupation habite la majorité 
des répondants en lien avec leur santé et leur scolarité et leur fait vivre des états 
émotionnels généralement désagréables et incommodants. 
 
En somme, les diverses difficultés psychosociales rapportées sont dévoilées par une 
lecture approfondie des verbatim puisque d’emblée, les participants énoncent plutôt que 
leur vécu n’est pas tellement modifié par la présence de la maladie. En réponse à certaines 
difficultés, les répondants ont affirmé avoir du soutien de leur entourage, que ce soit par la 
famille, les amis ou le personnel scolaire. Ces formes de soutien seront présentées dans les 
sections suivantes puisque le soutien constitue le deuxième volet de la catégorie des 
relations. 
1.2 Soutien  
 Lors du codage, les extraits relatifs à une forme d’aide, un accompagnement ou à un 
rôle facilitant la vie du jeune étaient regroupés sous le thème Soutien. La plupart de ces 
extraits ont aussi été encodés dans un deuxième thème parmi les suivants : Amis, Famille, 
Hôpital et École. Ainsi, nous pouvons distinguer le soutien offert par les amis, la famille et 
le personnel scolaire. Ces formes de soutien seront présentées dans cet ordre dans les 
prochains paragraphes. 
 1.2.1 Soutien des amis 
 Plusieurs extraits encodés dans le thème Amis se trouvent aussi dans le thème 
Soutien. Le plus souvent, le soutien se rapporte à une aide pour rattraper les notes de cours, 
comme « mes amies me donnent les notes de cours que j’ai manquées » (Isalie), ou encore 
pour compléter les travaux, comme « J’avais demandé à mes amies c’était quoi les devoirs 
qu’il fallait que je fasse » (Charline).  
 Le contact par téléphone ou par messages a été souligné par trois participantes 
comme étant une forme de soutien contribuant à leur bien-être. Par exemple, Émile raconte 
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C’est plus agréable de lire ces messages-là que de, pis de répondre, parce que 
c’est sûr que ça va faire quelque chose en dedans de toi que même si tu n’as 
pas des cheveux que, tsé, je ne sais pas vraiment comment l’expliquer, mais 
mettons que ça va faire chaud au cœur d’une personne. 
Deux participantes ont décrit le retour à l’école après une longue absence comme 
étant un moment qui leur a permis de sentir que leur absence avait été remarquée dans 
leur milieu. Voici la façon dont elles l’ont formulé : 
Je n’ai même pas eu le temps de rentrer dans la classe qu’ils sont venus faire la 
file. […] C’est drôle là, mais ça fait quelque chose de vraiment euh, faque il y 
en a même qui allait dans la file, tsé ils retournaient dans la file. (Émilie) 
C’était vraiment le fun parce que genre toutes mes amies y’arrêtaient pas 
genre de me donner des câlins. (Heidie) 
 Ces extraits suggèrent que les jeunes malades apprécient les formes d’entraide mises 
en œuvre par les pairs tout comme les marques d’affection. Ces éléments peuvent être 
associés à une forme de soutien, que ce soit au plan scolaire ou au plan émotionnel.  
 Parallèlement, il est aussi mis de l’avant par trois participants qu’ils aimeraient 
pouvoir discuter davantage de leur réalité avec l’entourage. Ils sentent parfois que les gens 
n’osent pas les aborder, alors qu’ils seraient à l’aise de discuter de leur condition. L’extrait 
de l’entrevue d’Émilie explicite la situation 
Les gens qui s’intéressent, ben qu’ils posent plus de questions aux gens, pis il 
faut pas qu’ils aient peur des, parce que moi il y en avait qui avaient peur de 
me poser des questions pis sentaient mal à l’aise. Mais les personnes qui 
pensent, pas juste à moi, je pense que toutes les personnes se disent ça, mais 
que les gens y devraient foncer à la place de rester là « Ah non, j’ai peur, j’ai 
peur » ils devraient foncer. 
Ainsi, cet extrait reflète que certains participants apprécieraient trouver davantage 
d’occasions d’entrer en relation avec les autres et obtenir une certaine écoute permettant de 
démystifier leurs spécificités.  
1.2.2  Soutien de la famille 
Le soutien de la famille n’était pas une question de notre guide d’entrevue, mais il 
s’est avéré que cinq des neuf répondants en ont fait mention. Les jeunes affirment que le 
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soutien de leur famille est important pour eux, que ce soit par leur écoute, par leur 
implication dans la gestion des travaux ou pour la mise en place des adaptations scolaires. 
Cette appréciation se retrouve dans des formulations telles que 
 
Je peux demander à mes parents. […] Mes parents m’aident beaucoup. 
(Benoit) 
[le directeur] a tout réglé avec mes parents (Dany). 
 
Souvent c’est une tradition qu’on va au restaurant après mon rendez-vous. 
Faque là on va au restaurant, on parle un peu de ce qui, de ce qui ont parlé 
parce que c’est pas toujours facile (Fanny). 
 
Oui, ma mère m’a beau, m’a beaucoup, ben mes parents m’ont beaucoup aidé 
[…] Ben, mes parents, y savent beaucoup ce que j’ai de besoin (Gabriel). 
Des fois mes parents ils leur envoyaient des courriels genre pour leur 
demander comme « Ben y’as-tu quelque chose genre qu’on peut faire? » 
(Heidie). 
 
Le soutien de la famille semble majoritairement rattaché aux parents, quoique trois 
participants aient mentionné une forme d’aide liée à sa fratrie. Le soutien offert par les 
membres de la famille semble être apprécié par les participants et contribue à faciliter leur 
cheminement scolaire. 
 
1.2.3  Soutien du personnel scolaire 
 Le soutien du personnel scolaire est un sujet qui divise les participants. D’abord, 
deux participants (Benoit, Isalie) rapportent ne pas avoir besoin de soutien particulier, mais 
pensent que le personnel scolaire serait réceptif à leurs besoins si tel était le cas. Ensuite, 
deux autres participantes (Émilie, Heidie) énoncent que le soutien s’est fait sentir par une 
communication avec les parents pour assurer le suivi scolaire et prendre des nouvelles de 
leur condition de santé. Trois autres participants (Charline, Dany, Gabriel) semblent tout à 
fait satisfaits du soutien qu’ils ont reçu de leur milieu scolaire. À cet effet, Charline affirme 
que ses besoins ont « tout le temps été pris en considération, avec sérieux » tout comme 
Gabriel qui indique « je pense qu’ils font tout en, ils font tout ce que j’ai besoin pour que je 
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réussisse ». Dany semble sentir un soutien du milieu, même s’il ne l’a pas réintégré, 
puisque la personne responsable s’implique déjà dans le dossier comme il le dit : 
« M.Gaudette
29, comme je te disais, il a dit que, il allait tout m’arranger pour m’adapter, 
alors, je pense que je vais être correct. » 
 
 Enfin, deux participants laissent sous-entendre qu’il aimerait davantage de soutien 
de la part de leur milieu scolaire. D’abord, Alexis était en sanglot lorsqu’il était question de 
ce qui pourrait l’aider. « Ben plus d’aide, ben de d’autres personnes » a été sa réponse pour 
signifier qu’il aimerait plus de soutien. Pour sa part, Fanny explique une partie de la 
difficulté en rapportant que « le directeur, pis il a dit  ‘Ben, tsé le Ministère prescrit rien 
pour le diabétiques.’ Il n’y a rien qui existe, pour les diabétiques. » Elle fait aussi valoir que 
les enseignants et les enseignantes sont habituellement à l’écoute de ses besoins, mais 
qu’elle doit souvent réexpliquer la complexité de sa situation comme certains extraits de 
son entrevue l’indiquent : 
Il y a beaucoup, beaucoup de préjugés là, même au niveau des professeurs à 
mon école. 
Ils savent pas, ils ne comprennent pas toujours l’amplitude de la maladie. 
Oui, mais les profs comprennent souvent, je dis pour des raisons médicales pis 
d’habitude y comprennent. 
 En somme, les jeunes atteints d’une maladie grave ou chronique trouvent dans leur 
entourage une ou plusieurs personnes dévouées à la satisfaction de leurs besoins, que ce 
soit au plan éducatif ou au plan social. Il est à rappeler cependant que quelques jeunes 
mentionnent qu’une meilleure connaissance de la complexité de leur condition médicale 
serait appréciée et faciliterait leur expérience scolaire. 
  Pour faire suite aux résultats entourant la catégorie Relations, nous poursuivons 
avec la catégorie des Adaptations en contexte scolaire. 
                                                     
29
 Directeur de cycle de son école. 
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2. LES ADAPTATIONS EN CONTEXTE SCOLAIRE 
 
 Les adaptations en contexte scolaire constituent une partie importante du discours 
des participants. Ces derniers ont été questionnés sur les mesures d'adaptations scolaires 
actuelles ou passées en raison d’une condition médicale de même que sur les mesures 
d'adaptations souhaitées pour faciliter son cheminement. Les réponses à ces deux cas de 
figure seront présentées. Afin de comprendre la nécessité de ces adaptations, une première 
section exposera les principales difficultés scolaires que les participants ont énoncées. Dans 
la section des Relations, nous avons ciblé certaines difficultés relatives au domaine 
psychosocial. Ces dernières peuvent avoir également une influence sur les adaptations, 
quoique le lien soit davantage implicite. Enfin, une dernière section s’intéresse aux prises 
de conscience réalisées par certains participants en lien avec leur maladie. Bien que ces 
constatations débordent du cadre scolaire, elles revêtent une importance considérable dans 
la vie des participants justifiant une place dans les adaptations, sous le titre de croissance 
personnelle. 
2.1 Les difficultés au plan de l’apprentissage 
 Dans les premières questions de l’entrevue, il était demandé au jeune si la maladie 
avait des conséquences sur ses capacités cognitives ou sur ses capacités d’apprentissage. 
Quelques éléments de réponse ont alors émergé à ce moment. D’autres propos pertinents 
ont été ajoutés alors qu’il était demandé au jeune s’il changerait quelque chose à sa 
situation s’il en avait la possibilité. Enfin, il était aidant pour le jeune lorsque l’interviewer 
reformulait ses propos. Par exemple, Charline faisait mention d’un ralentissement au plan 
langagier comme conséquence cognitive de son hémorragie, mais à la suite à une relance de 
l’interviewer, elle a été aussi capable d’énoncer une difficulté au niveau de la mémoire. 
 
Lors de l’entrevue, aucun participant n’a émis l’idée que sa maladie avait introduit 
des difficultés d’apprentissage, par exemple une dyslexie. Par contre, cinq des neuf 
participants ont indiqué qu’ils vivaient des effets de la maladie au plan cognitif tels qu’une 
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moins bonne mémoire ou une fatigue plus importante et régulière qu’à l’habitude. Les 
témoignages ci-dessous en sont des exemples : 
À les mémoriser ou quand c’est, quand je suis sous le stress, je vais juste avoir 
un blocage ou je vais complètement oublier ce qu’il fallait que je dise. 
(Charline) 
C’est sûr que c’est plus difficile parce que je me fatigue plus vite. Et ça, ça 
peut ralentir la vitesse à laquelle je travaille (Charline) 
 
J’ai quand même eu des professeurs à la maison, mais (silence) tsé je faisais 
moins les devoirs, j’étais plus souvent fatiguée, j’étais pas malade, mais ça ne 
me tentait pas de faire les devoirs, de travailler, me concentrer (Émilie) 
 
Mais souvent je vais dire « peut-être que si j’aurais pas le diabète, j’aurais eu 
une meilleure note, peut-être que si j’aurais pas le diabète, j’aurais pas été 
fatiguée, j’aurais pu faire mon devoir mieux. » (Fanny) 
 
C’est dur là, le soir je suis beaucoup plus fatigué. (Gabriel) 
 
Ces extraits permettent d’entrevoir l’émergence de difficultés au plan scolaire considérant 
que la mémorisation et le traitement de l’information sont des capacités importantes dans 
les apprentissages scolaires (Lieury, 2003). Cela dit, la fatigue est le facteur le plus souvent 
rapporté par les participants pour expliquer la difficulté à mener à bien le travail scolaire. 
D’une façon plus confuse, Alexis semble se sentir limité dans ses capacités, mais n’arrive 
pas à cerner clairement le problème. Il avance simplement dans un moment de pleurs que 
« C’est que ça me tente de me forcer à l’école ». De son côté, les difficultés scolaires de 
Dany lui paraissent être un contrecoup de sa médication « parce que sans mes pilules de 
concentration, un les pilules de concentration vont contre les pilules de la chimio. Alors je 
ne peux pas les prendre. Si je ne peux pas me concentrer, je ne peux pas vraiment lire ». 
 
 Malgré que les jeunes rencontrés ne les aient pas identifiés comme un élément qui a 
été difficile, il serait juste de mentionner que la maladie a imposé des changements dans le 
parcours scolaire. En ce sens, la condition médicale de cinq participants s’oppose au 
déroulement normal de leur scolarité par le fait que des cours prévus à la grille matières de 
leur niveau scolaire n’ont pas tous été suivis. En plus de ne pas avoir développé les mêmes 
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acquis que leurs pairs, ces élèves peuvent subir des conséquences à long terme. Par 
exemple, les élèves ayant poursuivi leur scolarité uniquement en français, mathématique et 
anglais peuvent avoir des difficultés l’année scolaire suivante puisque « des fois il dit des, 
des mots scientifiques que je comprends pas » (Gabriel). La section suivante mettra en 
lumière d’autres difficultés exprimées par les participants puisque la présence d’une 
adaptation en contexte scolaire sous-entend qu’il doit y avoir compensation pour un 
élément difficile à réaliser sans aide pour un élève atteint d’une maladie grave ou 
chronique. 
 
2.2 Les mesures d’adaptation 
 Selon la condition médicale, l’équipe de direction, aidée par les parents et des 
spécialistes tels les neuropsychologues, les ergothérapeutes et les orthopédagogues, met en 
place des mesures visant à faciliter le parcours scolaire du jeune atteint d’une maladie grave 
ou chronique. Dans notre échantillon, sept participants ont eu droit à des mesures 
d’adaptation qui seront présentées dans la première sous-section. Bien que ces mesures 
couvrent un large éventail, certains participants ont énoncé d’autres moyens qui selon eux, 
favoriseraient leur cheminement scolaire. Ces moyens seront présentés dans la deuxième 
sous-section. 
2.2.1 Les mesures d’adaptation actuelles ou passées 
 
 Les mesures d’adaptation actuelles ou passées sont celles qui ont déjà été mises en 
place dans le milieu scolaire à la suite d’une entente avec la direction d’école ou avec la 
commission scolaire. Elles ont été regroupées en cinq catégories à savoir le cours 
d’éducation physique, l’horaire allégé, l’enseignement privé, le temps supplémentaire et les 
mesures particulières. 
2.2.1.1 Le cours d’éducation physique. Les répercussions de la maladie ou de la médication 
sur le corps du jeune entrainent certaines restrictions. Sept des neuf participants ont en 
commun de ne pas pouvoir participer pleinement au cours d’éducation physique - ou tout 
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autre sport. Selon les limites de chacun, les jeunes peuvent alors être absents de cette 
période, participer en aidant le professeur, aller en classe et observer les activités ou encore 
s’impliquer activement et cesser dès que des inconforts surviennent. Voici de quelle façon 
les jeunes verbalisent ces divers vécus : 
Quand j’étais plus jeune un peu, je te dirais que quelque fois il fallait que je 
dise à mon professeur « OK, stop, là faut que j’arrête un petit peu » (Benoit) 
 
C’est sûr que maintenant je ne peux pas vraiment faire de sport, tant que ça ne 
guérit pas, il faut attendre que ça guérisse. (Charline) 
Comme l’éducation, tu sais on a de l’éducation à l’école, physique, mais je ne 
peux pas vraiment faire, faque j’aide mon professeur. (Émilie) 
Mettons la journée blanche
30, je ne vais pas nécessairement choisir d’aller à 
l’autre bout aux États-Unis, juste pour pas avoir à gérer tout ça toute seule, 
avec des gens qui sont pas au courant de ma situation. (Fanny) 
 
L’éducation physique, ils vont m’évaluer c’est sûr un peu, mais pas, tsé pas 
beaucoup parce que tsé ils vont faire, tsé ils faisaient du football, pis moi je 
peux pas avoir de contacts. (Gabriel) 
 
Ils m’ont dit que, tsé si un moment donné je suis pu capable de continuer pis 
que je suis trop fatiguée pis que je suis vraiment pu capable de continuer, ben 
ils disent que j’ai juste à le dire pis genre je vais arrêter. (Heidie) 
 
Cette adaptation est cependant admise dans le réseau scolaire pour diverses raisons 
médicales notifiées par un médecin (Gouvernement du Québec, 2012) et non uniquement le 
fait des maladies graves ou chroniques. 
 
2.2.1.2 Horaire allégé. Lorsqu’une longue absence est en jeu, comme dans les cas de 
Charline, Émilie, Gabriel et Heidie, il semble que la priorité soit donnée aux cours de 
français, mathématique et anglais. Les autres cours sont mis de côté pour une certaine 
période pour alléger l’horaire du jeune. Les extraits ci-dessous en témoignent 
                                                     
30
 La journée blanche est une journée d’activité sportive tenue durant l’hiver dans laquelle les jeunes 
choisissent une activité selon leur intérêt. 
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C’était au niveau de, les cours que j’ai déjà complétés pour avoir mon 
diplôme, comme l’anglais. Ou des cours que je n’avais pas besoin, comme 
euh, Monde contemporain, et les cours que je ne pouvais pas prendre du tout, 
qui était l’éducation physique (Charline) 
 
Je rate c’est sûr des matières comme l’enseignement religieux. Ça je le 
manque. L’éduc, je le manque des fois (Gabriel). 
 
 Dans le même sens, deux des neuf participants expérimentent le besoin de se 
reposer au cours d’une journée d’école et ont un local prévu à cet effet. Gabriel explicite 
cette pratique « Pour réussir, comme une salle de repos. C’est nécessaire parce que, quand 
je suis fatigué à mettons le midi, je peux aller me reposer à la salle de repos. » 
2.2.1.3 Enseignement privé. Certains participants ont reçu de l’aide d’un ou des 
enseignants, à la maison ou à l’hôpital, pour poursuivre leur scolarité. Cette aide semble 
appréciée de ceux qui l’ont expérimenté, comme dans ces cas :  
Elle m’avait donné même, une grosse, ben à l’hôpital, elle m’avait donné à 
peu près, presque toutes les affaires que j’avais à faire. (Alexis) 
Josiane
31
 est venue des fois. Pis je me rappelle elle me faisait travailler. Pis tsé 
sinon on jouait à des jeux ensemble, si on peut des jeux de mémoire ou des 
jeux comme ça. (Émilie) (expérience de l’hôpital) 
Parce que tu es toute seule avec le professeur. Faque dès tu ne comprends pas 
quelque chose, le professeur peut pas dire « Ah non, tsé c’est niaiseux ta 
question ». Tu n’as pas peur de la dire (Émilie) (expérience de la maison) 
 Josiane est très gentille. Elle, ben Josiane est très gentille. (Gabriel) 
C’est pas comme une classe complète. Faque elle [Josiane] a dit que un 
moment donné que j’avais dépassé ma classe. (Heidie) 
 
Ces jeunes énoncent également que l’aide était adaptée aux différents besoins. Émilie 
l’explique ainsi « On essaie, ils (les enseignants à la maison) essaient souvent de venir 
deux fois par semaine, pour que j’aille au moins deux heures chaque semaine, mais des fois 
ce n’était pas possible. » Cette affirmation fait écho à la situation vécue par Gabriel à savoir 
que « Ça variait, des fois c’était deux en anglais, deux en français, trois fois en math. » 
                                                     
31
 Josiane est le pseudonyme utilisé pour l’enseignante en milieu hospitalier. 
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2.2.1.4 Temps supplémentaire. Trois des répondants font part qu’ils ont droit d’avoir du 
temps supplémentaire dans les examens. Selon ces derniers, cette adaptation est essentielle 
à leur réussite, comme le disent Charline et Gabriel : 
Surtout pour le temps supplémentaire. Dans les examens, cette année, j’ai, 
pour pas mal tous les examens, j’ai eu besoin du temps supplémentaire. Alors, 
si j’en avais pas eu, ça aurait mal été pour moi. (Charline) 
 
J’ai plus de temps de plus, ben j’ai plus de temps aux examens, Pis ça c’est 
nécessaire parce que j’ai raté une année complète quand même. (Gabriel) 
 
 
2.2.1.5 Mesures particulières. D’autres mesures d’adaptation visent à répondre aux 
spécificités de chaque maladie. Il a été question d’avoir « un local isolé pour faire mon 
examen, pour faire sûr que je ne sois pas trop distraite par les bruits alentour » (Charline), 
de prendre des pauses pour maintenir la concentration sur une longue période, d’avoir la 
possibilité de manger en classe de même que sortir plus fréquemment pour la salle de bain 
tout comme de ne pas refaire l’ensemble des travaux qui ont été manqués en période 
d’absence. À cet effet, les enseignants semblent conciliants puisque «des fois ils acceptent, 
mais admettons que c’est un travail vraiment important, ben là il faut que je le fasse » 
(Isalie).  
 Pareillement, certains n’ont pas eu à réaliser tous les examens finaux pour passer à 
l’année scolaire suivante. L’évaluation finale semble se concentrer sur le français, les 
mathématiques et l’anglais comme le montre l’expérience d’Heidie 
J’en avais un de math, un de français, un de science pis un d’anglais. J’ai fait, 
je les ai fait toute sauf science.   
Dany anticipe que son parcours scolaire allait se dérouler de cette manière puisque selon lui 
« c’est, je suis en secondaire 3, mais il faut juste que mon professeur me fasse passer les 
examens du Ministère de secondaire 2. » 
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2.2.2 Les mesures d’adaptation souhaitées 
 
 Bien que les jeunes aient exprimé un certain nombre de difficultés, ils ont été peu 
nombreux à énoncer des souhaits en matière de mesures d’adaptations. D’abord, Benoit 
énonce n’avoir aucune restriction en lien avec sa maladie et être capable de bien gérer les 
épisodes de difficultés respiratoires. Dans le même sens, Isalie n’a aucune mesure 
d’adaptation et n’en ressent pas la nécessité étant donné que « j’ai pas de traitements à faire 
rien à l’école. Faque c’est comme si j’aurais rien. Mais faque non, j’en aurais pas de 
besoin. » Émilie et Heidie considèrent que la condition médicale qu’elles ont dû traverser 
est révolue et qu’il n’est pas nécessaire de changer quoi que ce soit dans leur parcours 
scolaire actuel. Pour sa part, Alexis répond par l’affirmative lorsqu’on le questionne à 
savoir s’il aimerait avoir des mesures d’adaptation, mais il n’en formule aucune 
précisément outre « Ben plus d’aide, ben de d’autres personnes » comme il a été mentionné 
précédemment. 
 Pour sa part, Dany est en attente d’avoir un enseignant à la maison et son désir est à 
l’effet que « je commence à être tanné de rien faire, j’aimerais qu’il soit là tout de suite le 
professeur». De même, il espère que « (son directeur) va parler aux professeurs pour 
m’adapter, des affaires moins compliqués pour au fur et à mesure » lorsqu’il réintégrera son 
école. 
 De son côté, Fanny insiste beaucoup sur la préparation du milieu scolaire comme 
étant un moyen qui favoriserait son bien-être. Voici plusieurs extraits où elle fait sentir 
l’importance de cet aspect  
Je trouve que mon école, pas mon école en particulier parce que toutes les 
écoles que je suis allée dans ma vie, il n’y a jamais eu vraiment 
d’enseignement auprès des profs sur c’est quoi le diabète. 
J’aime pas, le cercle de gens qui m’appuient à l’école parce qu’ils ne sont pas 
nécessairement toujours là pour moi, pis ils ne comprennent pas. Tsé c’est 
beau que le directeur, les accompagnateurs, mes profs y me disent « On est là 
pour toi. S’il y a de quoi qu’on peut faire pour t’aider, dis-nous le. ». Je le dis, 
mais ils ne comprennent pas plus pourquoi je leur dis ça. 
90 
 
Sinon d’autres mesures qui à l’école pourraient m’aider c’est, avoir, juste 
quelqu’un qui est au courant vraiment bien ma maladie là. Ça pourrait, ça 
pourrait tellement aider. 
C’est pas rassurant, tu es à l’école puis tu te sens un peu insécure. Tsé tu dis 
« C’est quoi qui va arriver si je tombe inconsciente là? » Elle saura pas. Avoir 
quelqu’un dans l’entourage de l’école qui sait c’est quoi. 
Charline a parlé pour sa part d’un outil concret tel que «vers la fin de l’année, je pensais 
que avoir peut-être avoir un ordi pour prendre des notes, ça serait mieux. »  
 Pour conclure, les propos rapportés permettent de concevoir les implications 
concrètes de la maladie sur la scolarité. L’inventaire proposé ici demeure tributaire des 
types de conditions médicales présentes dans notre échantillon, mais met en lumière la 
diversité des besoins et des moyens à mettre en œuvre dans ce contexte particulier. 
2.3 Croissance personnelle 
La présence d’une maladie grave ou chronique introduit des changements dans le 
parcours scolaire des participants tel que nous l’avons exploré précédemment. Les mesures 
d’adaptation présentées sont en résonnance avec les difficultés ou limites vécues par les 
participants. Toutefois, les difficultés ne sont pas mises spontanément à l’avant-plan par les 
participants. Six des neuf participants ont tenu, à un moment ou l’autre de l’entrevue, des 
propos similaires à « je pense que ça serait pareil » (Isalie) sans la présence de la maladie. 
Certains participants ont expliqué davantage ce point de vue en donnant divers exemples tel  
« Ben je suis essoufflée, mais je continue pareil. Tout le monde est essoufflé » (Isalie) pour 
signifier qu’elle ne voit pas en quoi sa maladie la freine en éducation physique, « parce que, 
je vais m’avoir préparé avec le professeur privé » (Dany) qui envisage que sa prochaine 
année scolaire sera comme avant et Émilie qui n’a pas de plan d’intervention pour son 
retour à l’école après sa rémission de cancer car « je ne suis plus vraiment fatiguée ». Ces 
extraits illustrent que ces jeunes ont intégré les changements occasionnés par la maladie et 
ne perçoivent plus que ces aspects font une différence dans leur scolarité. Ce résultat 
91 
 
s’inscrit ainsi dans le thème de la croissance personnelle32. La croissance personnelle de 
notre arborescence se définit comme étant un sentiment positif de changement ou 
d’évolution dans la façon de pensée du participant et sous-entend une certaine acceptation. 
Par exemple, trois participants ont clairement énoncé qu’ils ont retiré un ou des bénéfices 
de leur situation. Voici quelques extraits en ce sens 
Dans le fond, mettons que ça, ça fait, pas rêver, mais ça te fait une cloche dans 
ta tête qui te sonne, qu’il faut vraiment que tu profites, parce que tu n’en auras 
pas deux [vies] (Émilie) 
Mais en même temps, je suis chanceuse d’avoir le diabète parce qu’il y a des 
choses que j’ai fait que j’aurais peut-être pas fait sans le diabète je pense 
(Fanny) 
Ben c’est sûr que je suis beaucoup plus proche de ma famille. […] Beaucoup, 
beaucoup plus proche. Pis euh, j’apprécie plus. (Gabriel) 
 
En somme, la condition médicale particulière des participants de notre étude n’est pas 
perçue entièrement comme négative, bien que ces jeunes souhaitent que la maladie ne fasse 
pas partie de leur vie. En plus des mesures d’adaptation dans leur parcours scolaire, ces 
jeunes s’adaptent dans l’ensemble de leur vie. 
3. LE MODÈLE DE DYNAMIQUE MOTIVATIONNELLE DE VIAU (2007) 
  
Le modèle de la dynamique motivationnelle de Viau (2007) a été détaillé dans le 
deuxième chapitre. Rappelons succinctement qu’il est basé sur trois perceptions, à savoir la 
perception de la valeur d’une activité, la perception de la compétence à la réussir et la 
perception de contrôle sur le déroulement de cette dernière. Les propos relatifs à chacune 
de ces perceptions seront présentés dans les sections ci-dessous. 
                                                     
32
 Notre recherche n’étant pas dans le domaine de la psychologie, nous avons choisi ce terme général. Dans 
les écrits scientifiques de notre recension, des termes connexes étaient parfois utilisés : résilience, ajustement, 
benefit finding. Notre souci est ici d’indiquer qu’un changement positif s’observe parfois chez les participants 
et non d’approfondir les assises théoriques de ce phénomène. 
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3.1 Perception de la valeur 
Dans l’ensemble des perceptions abordées dans le guide d’entrevue, la perception 
de la valeur est celle qui contient le moins d’extraits rattachés à ce thème à la suite du 
codage. La perception de la valeur était évaluée dans le guide d’entrevue par des questions 
sur ce que le participant aime le plus à l’école, que nous traduirons ici par le terme intérêt, 
et sur les buts qui l’incitent à aller à l’école.  
3.1.1 Intérêt 
Lorsque les participants sont questionnés sur ce qu’ils aiment le plus à l’école, ils 
ont répondu en majorité (7/9) une matière scolaire, selon leur propre intérêt (mathématique 
ou sciences par exemple). Deux participants ont d’abord fait intervenir une autre variable, 
c’est-à-dire le contexte social,   
J’aime le contexte social, là tsé parler aux gens, tsé je suis une fille qui parle 
toujours, qui parle, parler aux gens, parler aux professeurs, j’ai des professeurs 
super intéressants, j’aime beaucoup parler avec eux. J’aime ça apprendre des 
choses pertinentes (Fanny) 
ou le contexte d’apprentissage 
Qu’est-ce que j’aime le plus à l’école? Ben je pense que c’est juste 
d’apprendre, c’est juste d’apprendre des nouvelles choses, j’aime beaucoup 
apprendre sur l’histoire. (Benoit) 
Par la suite, ces deux jeunes ont aussi enchainé avec des matières scolaires qu’ils 
appréciaient. Les questions sur ce que les participants aiment le moins font également 
surgir une matière scolaire, souvent moins aimée par ces derniers pour son degré de 
difficulté ou pour une relation moins harmonieuse avec l’enseignant de ce cours. Ainsi, il 
semble que les élèves interrogés rattachent spontanément l’idée d’aimer quelque chose à 
l’école à une matière scolaire.  
 Les résultats tendent aussi à montrer que les participants de notre étude accordent de 
la valeur à l’école et aiment pouvoir s’y rendre. Cette constatation s’est initialement  
dégagée des propos rapportés dans la section 1.1.3 sur le regard des autres (« moi je pense 
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que je préférais faire ça [le travail scolaire] que d’être allée à l’hôpital » Heidie). Les 
participants ayant vécu une absence prolongée le mettent davantage en lumière comme on 
peut le constater à l’aide des extraits suivants : 
Ben, au début, j’étais pas mal content de rater l’école, mais là je commence à, 
j’aurais préféré continuer. (Dany) 
Moi je voulais vraiment aller à l’école, faque je disais à mes parents que je 
voulais y aller. (Émilie) 
C’est la première fois que j’avais autant hâte de recommencer l’école. 
(Gabriel) 
De ce qui précède, il apparaît raisonnable d’affirmer que l’école et les activités éducatives 
associées ont une valeur pour les élèves atteints d’une maladie grave ou chronique, 
spécialement lorsque la maladie empêche le jeune de fréquenter ce milieu. 
3.1.2 Buts 
Les participants s’accordent tous pour dire que réussir à l’école est important par 
des phrases telles que «ça m’importe beaucoup» (Gabriel). L’importance de réussir 
s’imbrique dans la perception de valeur, et plus précisément à la notion de buts étant donné 
que réussir implique l’atteinte d’un but. Dans la présente étude, il est mis en évidence que 
certains buts sont en lien avec les apprentissages tandis que d’autres se rattachent davantage 
à un objectif de carrière. Ainsi, différentes explications sont avancées par les participants 
quand ils sont questionnés sur les raisons ou les buts qui les incitent à se rendre à l’école. 
Lorsque les buts d’apprentissage sont en cause, des propos semblables à ceux-ci sont 
énoncés : 
D’apprendre, de savoir plus d’affaire, c’est ça. (Alexis) 
Je suis une personne qui aime beaucoup apprendre. […] J’y vais juste parce 
que j’aime ça. (Charline) 
Lorsque les buts concernent davantage une finalité ou un objectif de carrière, les 
formulations suivantes sont plutôt employées : 
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Avoir une meilleure vie si je peux dire plus tard. Être mieux formé, être mieux 
éduqué pour faire des meilleurs métiers. (Benoit) 
Je pense que c’est mon programme d’art de la scène. […] Ben à date mon défi 
c’est de passer en secondaire 3 en art de la scène. (Émilie) 
J’aimerais ça pour le futur, avoir un beau futur. Je pense que c’est à peu près 
ça là parce que de nos jours, maintenant sans éducation là, tu ne peux pas dire 
« je vais avoir un beau futur ». Il faut au moins que t’aille un degré du 
secondaire. (Fanny) 
Les buts ben c’est réussir, réussir mon secondaire pour aller au Cégep. […] 
Pas couler à mettons mon secondaire 3, mon secondaire 4, mon secondaire 5. 
[…] Parce que je veux, je veux être avec mon frère. Je veux pas être dans un 
niveau où que je suis pas avec mon frère (Gabriel) 
Sinon, tu feras rien dans vie. (Heidie) 
Passer mon secondaire 5, […] d’avoir un bon emploi pis tout ça. (Isalie) 
 D’autres raisons sont verbalisées par les participants pour justifier l’importance de 
l’école. Certaines sont relatives aux exigences scolaires, comme éviter les retenues ou 
autres sanctions, et d’autres au fait de côtoyer des gens, tel qu’exprimé dans les extraits 
suivant :  
Tout le monde, quand on est tout ensemble pis les cours spécial, genre on 
écoute un film aujourd’hui, des affaires de même (Dany) 
Je m’ennuyais de faire des travails d’équipe beaucoup. Je m’ennuyais des 
autres professeurs. (Gabriel) 
 En certaines occasions, les jeunes estiment que les travaux demandés ne sont pas 
toujours pertinents dans l’atteinte de leurs buts d’apprentissage. Par exemple, 
Je sais que je suis capable de le faire, mais je ne le fais pas toujours parce que 
je me dis ça ne vaut pas la peine ou bien ça je l’ai déjà vu ce devoir-là. Mais 
en même temps des fois je me dis je vais peut-être avoir une retenue (Fanny). 
En somme, que ce soit par un intérêt particulier envers une matière scolaire ou pour 
atteindre un but, les jeunes atteints d’une maladie accordent de la valeur à l’école. Une 
requête d’encodage avec les thèmes Réussite, Motivation et But permet d’avoir accès à un 
extrait qui met en lumière que les jeunes sont motivés à réussir, c’est-à-dire 
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Le but que je veux atteindre d’avoir, juste d’avoir des meilleures notes, juste 
avoir une réussite scolaire, des diplômes pis tout ça, pour plus tard dans la vie 
juste ça ça me motive. (Benoit) 
3.2 Perception de la compétence 
 La perception de la compétence s’avère le thème qui contient le plus d’extraits 
encodés. Les participants ont tous mentionné être capables de réussir les tâches qui leur 
sont demandées. D’une façon très similaire, ils rapportent tous « Oui, je suis capable de 
faire comme les autres » (Émilie) ou « je pense que je suis capable de réussir » (Gabriel). 
Aucun jeune n’a laissé entendre que la maladie faisait en sorte qu’ils se sentaient incapables 
de réussir certaines activités. Cependant, la maladie semble affecter les capacités des 
participants à divers degrés. Selon leur condition, ils affirment : 
Moi, mon asthme en ce moment, c’est quelque chose que j’ai, qui est un peu 
plate, mais qui ne me limite à presque rien. (Benoit) 
Mais je sens que si j’avais pas eu d’hémorragie, ça aurait été mieux, ma 
moyenne aurait été meilleure. (Charline) 
Même si une personne est malade, est autant capable de faire des personnes 
que les autres y sont capables de faire. (Émilie) 
Je peux toute faire, mais c’est plus compliqué je te dirais. (Fanny) 
Certains participants mentionnent ne pas être en mesure de faire autant que dans les années 
de scolarité antérieures à la maladie. À cet effet, il est dit que  
Des fois j’étais, j’imagine que j’ai pu faire des erreurs d’inattention, faire plus 
d’erreurs qu’avant (Charline) 
Si je pense, j’aurais pas été trop fatiguée, ça aurait pas été si dur. Je pense 
j’aurais été capable (Émilie) 
Je suis capable de généralement tout faire, mais il y a des affaires que je fais 
moins bien qu’avant (Heidie) 
Parce que, avant j’étais avec mon frère dans une classe un peu plus supérieure 
(Gabriel). 
Il semble juste de dire que ces jeunes estiment avoir un niveau de compétence inférieur à 
celui envisagé dans une situation sans condition médicale particulière. La maladie dont ils 
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sont porteurs limite certaines fonctions et capacités, sans toutefois les amener à penser 
qu’ils sont incapables de faire les travaux ou autres exigences scolaires. 
3.3 Perception de la contrôlabilité 
 La perception de contrôle était abordée par des questions se rapprochant de « Sens-
tu que tu peux faire des choix dans ton cheminement? », « À quoi associes-tu tes réussites 
ou échecs ?» ou encore « Est-ce que tu es satisfait des résultats lorsque tu fais les 
efforts ? ». Ces questions visaient à faire ressortir la perception de l’origine (interne ou 
externe) des causes des événements. Les réponses mettent en lumière que c’est un concept 
qui diverge selon les participants. Les quatre derniers extraits présentés à la section 3.2 sur 
la perception de compétence, sont aussi encodés dans le thème perception de la 
contrôlabilité, tel que l’indique une requête d’encodage matriciel. Ils laissent à penser que 
les participants n’ont pas le contrôle total de leur réussite scolaire puisqu’ils subissent 
certaines limites quant à leur potentiel. L’extrait suivant illustre aussi ce résultat  
Je suis quand même, je suis contente que je passe, mais le niveau où j’aimerais 
être, qui est 100%, c’est sûr que ce n’est pas vraiment pas atteignable, pour 
l’instant.  (Charline) 
 De plus, deux participants ont signifié qu’ils ont dû modifier leur parcours scolaire 
en dépit de leur volonté. En effet, il est rapporté 
J’aurais beaucoup aimé pouvoir continuer à faire de la musique. […] Mais vu 
que mon instrument c’est la clarinette et qu’il faut retenir son souffle pour en 
jouer des fois, c’était pas vraiment sûr que c’était, c’était pas vraiment bon, ça 
pouvait être dangereux. (Charline) 
Des fois, c’est pas à mon goût là. Des fois, tsé, des, des fois que je, peut-être 
que j’aurais envie de me donner plus, pour aller dans la classe à mon frère. 
(Gabriel) 
 D’autres participants ont plutôt affirmé que la maladie n’affecte en rien leur 
scolarité. C’est le cas de Benoit et Isalie qui affirment avoir peu de limites relatives à leur 
condition médicale. Ils perçoivent que les causes de leurs réussites ou échecs sont 
inhérentes à leur effort et investissement personnel. Ces affirmations vont dans ce sens 
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Mes réussites ou mes échecs… Simplement aux efforts que je mets dans mon 
travail. C’est pas… Si je mets moins d’effort, c’est sûr disons la note dans un 
examen va être moins bonne. Mais si je mets plus d’efforts, j’étudie plus, là ça 
va être meilleur. (Benoit) 
Par ailleurs, certains participants font état d’un contrôle sur un aspect précis de leur 
scolarisation, tel que 
Quand que j’étais dans mes cours pis toute pis j’écoutais, j’essayais de porter 
le plus attention possible pour mieux réussir, genre pour rattraper. (Heidie) 
À d’autres occasions, des sentiments contraires à propos du contrôle semblent être 
éprouvés, comme dans le cas de Fanny : 
 Mais tsé des fois c’est ça j’ai de besoin. Veut, veut pas. (manque de contrôle)  
Même moi dans ma tête c’est, le diabète ça va pas me ralentir. Je vais quand 
même faire ce que je veux. Parce que je peux si je veux. (prise du contrôle) 
 
 La perception de contrôle peut être aussi présente dans les besoins ou les mesures 
d’adaptation scolaires. Dans le cas de Fanny, elle perçoit un certain contrôle puisqu’elle 
peut demander des permissions et elles lui sont accordées. Toutefois, cette participante 
semble ressentir une certaine condescendance à son égard à quelques occasions par des 
enseignants tel que l’indique l’extrait qui suit « OK, ouin vas-y. Tsé, tu aurais dû 
t’organiser pour pas faire. »33 Benoit semble aussi penser que ses besoins sont considérés 
lorsqu’il les mentionne. Le vécu décrit par Charline et Dany laisse à penser qu’ils ne se 
sentent pas les premiers acteurs impliqués dans leur situation. Ils ont tous deux évoqué 
l’idée que c’était les parents, les enseignants ou la direction qui prenaient les décisions en 
énonçant que «Je suivais ce qui m’était demandé » (Charline) et « ça va être le professeur 
qui s’arrange avec ça » (Dany). 
 L’ensemble des extraits présentés illustre la complexité de la scolarisation lors 
d’une condition médicale particulière. Ces extraits donnent des pistes intéressantes pour 
discuter de la motivation comme il sera fait dans le chapitre suivant.  
                                                     
33
 Paroles d’un enseignant à la suite d’une demande de permission de sortie de classe en lien avec sa maladie. 
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CINQUIÈME CHAPITRE 
DISCUSSION 
 
Tel qu’il a été exposé par Miles et Huberman (2003), nous sommes d’avis qu’ « en 
tant que chercheur, nous avons un savoir expérientiel. Nous voyons et savons déchiffrer des 
détails, des complexités et des subtilités qu’un observateur moins formé laisserait 
échapper » (p. 40). L’instrument d’analyse principal de la recherche qualitative étant le 
chercheur, nous pensons que notre expérience auprès de la clientèle adolescente en tant 
qu’enseignante peut façonner notre analyse des données, tout autant que nos études 
d’apprentie-chercheuse comme Creswell (1994) l’a argué. De ce fait, des liens avaient été 
anticipés entre les répercussions de la maladie et la motivation scolaire au chapitre deux. Ce 
chapitre consiste ainsi à développer et consolider les liens pressentis. Pour ce faire, nous 
ferons un bref retour sur les objectifs, nous interpréterons en profondeur les résultats 
obtenus précédemment selon notre approche exploratoire descriptive et nous terminerons ce 
chapitre avec une schématisation qui synthétise les éléments de réponse aux objectifs. 
 
Dans ce chapitre, nous discuterons des thèmes de l’arborescence analytique34, créée 
dans le logiciel NVivo 10 à la suite de notre analyse. Pour synthétiser et refléter 
adéquatement les propos des participants, six termes nous paraissent indiqués : sentiment 
de normalité, soutien, croissance personnelle, isolement social et préoccupations. À ces 
éléments s’ajoutent évidemment les perceptions de valeur, compétence et contrôlabilité 
étant qualifiées de sources de motivation dans le modèle de Viau (2007). Les liens entre ces 
éléments et la motivation seront développés, en validant en certaines occasions avec les 
constats de chercheurs ayant réalisé une étude dans le domaine. Ces résultats permettent de 
répondre aux trois objectifs de cette recherche formulés ainsi : 1) décrire les sources 
motivationnelles des adolescents et adolescentes ayant une maladie grave ou chronique; 2) 
                                                     
34
 L’arborescence analytique est produite après la phase de codage avec l’arborescence descriptive. Ainsi, les 
thèmes choisis relèvent d’une lecture approfondie des données codées et d’une interprétation afin d’en 
dégager le sens. 
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décrire les difficultés vécues en regard de la maladie dans l’expérience scolaire qui 
modulent la motivation; et 3) identifier les facteurs qui influencent la motivation scolaire 
des adolescents et adolescentes ayant une maladie grave ou chronique.  
 
En guise d’introduction, il nous semble important de faire un commentaire sur le 
haut niveau d’introspection qui était demandé au participant. Bien que notre étude était 
qualifiée de descriptive, le participant était amené à réfléchir aux conséquences de sa 
maladie et à envisager des liens avec son vécu scolaire. En conséquence, l’entretien 
d’Alexis a été particulièrement difficile à réaliser, et à coder par la suite, étant donné tous 
les silences, les pleurs et les réponses monosyllabiques du participant. Dans le cadre de ce 
mémoire, l'analyse effectuée ne permet pas d’étudier en profondeur cette situation. 
Cependant, on peut avancer qu'il existe un certain malaise dans sa scolarité, qui n'a pas été 
mis en mot encore pour ce participant, probablement en raison de son jeune âge. Cette 
hypothèse fait écho à la constatation de Burns, Sadof et Kamat (2006) à l’effet que les 
adolescents n’ont pas développé entièrement leur pensée cognitive orientée vers le futur et 
leur capacité de penser aux conséquences
35
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Par ailleurs, les silences et les hésitations se sont avérés suffisamment présents dans 
sept des neuf entrevues pour justifier une codification à cet effet. Selon la capacité 
langagière et de concentration du participant de même qu’en fonction de sa personnalité, 
ces silences et hésitations peuvent être perçus différemment. Toutefois, il semble se 
dégager d’après notre analyse d’encodage que ces périodes surviennent plus fréquemment 
en association avec des questions sur les mesures d’adaptation souhaitées et ce qui serait 
différent dans la scolarité sans la présence de la maladie. Ces périodes de silence sont 
possiblement liées à la complexité de la question, mais elles peuvent également suggérer 
que les participants n’ont pas souvent l’occasion de réfléchir à l’ensemble de leur situation 
scolaire et d’entrevoir une optimisation de leur cheminement scolaire.  
 
                                                     
35
 Traduction libre de ‘abstract cognition with future orientation’ et ‘consequential thinking’. 
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1 SENTIMENT DE NORMALITÉ, SOUTIEN ET CROISSANCE PERSONNELLE 
 Dans cette section, il sera question de notre analyse en lien avec les sources 
motivationnelles des jeunes atteints de maladie grave ou chronique en vue de répondre au 
premier objectif de cette recherche. À la lumière de nos résultats, il semble que le sentiment 
de normalité, le soutien et la croissance personnelle sont des éléments qui favorisent la 
motivation scolaire. 
1.1 Sentiment de normalité 
D’entrée de jeu, il apparaît important de rappeler que les jeunes malades forment un 
groupe hétérogène. Selon leur maladie, ces derniers vivent des conséquences multiples et 
diverses, et conséquemment, le parcours scolaire devient singulier à chacun. De surcroît, la 
scolarité d’un jeune peut se composer de période de classe, de période d’hospitalisation et 
de scolarisation à la maison. L'impact potentiel sur la réussite scolaire se trouve façonné par 
la variabilité substantielle entre les types de maladies et aussi entre les individus porteurs de 
cette maladie (DuPaul, Power, Shapiro, 2009). Il serait ainsi utopique de traiter du parcours 
scolaire des jeunes atteints de maladie grave ou chronique comme un cheminement linéaire 
et exclusif.  
Néanmoins, certains éléments se sont révélés communs dans le discours de ces 
participants, dont le fait qu’ils vivent une situation qui est peu fréquente et peu connue. 
Ceci positionne d’ores et déjà ces jeunes dans une situation différente de la norme, ce que 
la plupart des adolescents et adolescentes tendent à éviter. Les extraits présentés dans le 
chapitre précédent témoignent de l’importance accordée au regard des autres et à 
l’importance de se conformer aux façons de penser et d’agir des jeunes du même âge. De 
plus, la plupart des jeunes de notre étude ont signifié qu’ils préféreraient que leur maladie 
ne soit pas connue de leur milieu scolaire, à l’instar de ce que Clay (2004) avait rapporté.  
 
Par ailleurs, les jeunes de notre étude, tout comme ceux de différentes recherches 
(Bessell, 2001a, Eaton, 2012, Ferguson et Walker, 2012, Thies, 1999) verbalisent 
l’importance de pouvoir se rendre à l’école. Étant donné qu’ils veulent ressembler aux 
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autres adolescents et adolescentes, les jeunes atteints de maladie sont motivés par l’idée de 
se rendre eux aussi à l’école et d’y vivre une scolarité la plus normale possible. Les travaux 
de Bessell (2001b) en particulier avaient souligné le sentiment paradoxal parfois vécu par 
les enfants ayant le cancer concernant l’envie de se rendre à l’école, mais ressentir certains 
sentiments négatifs étant donné la différence perçue avec les pairs.  
 
Les résultats de notre étude suggèrent que les jeunes sont davantage enclins à 
vouloir se rendre à l’école plutôt que refuser de s’y rendre malgré les difficultés telles le 
sentiment de décalage. Le fait de voir ses amis à l’école a été identifié par plusieurs comme 
étant un facteur contribuant à la motivation de s’y rendre. De plus, l’importance du 
sentiment de conformité aux pairs a été exemplifiée par certains éléments factuels. Pour un 
seul ou plusieurs de ces éléments, les jeunes rencontrés ont indiqué que c’était important 
pour eux de faire les devoirs afin d’éviter les sanctions, de passer au niveau de scolarité 
supérieur pour suivre le groupe d’amis, d’avoir l’encadrement et l’encouragement des 
parents pour se mettre à la tâche dans la réalisation des devoirs, d’avoir la reconnaissance 
des enseignants pour les travaux bien rendus ou d’être parfois stressé en fin d’année et ce, 
comme « n’importe quel élève » (Gabriel). Comme il a été défini dans le cadre de 
référence, l’école est un milieu qui favorise l’acquisition de connaissances dépassant 
largement le plan cognitif où le jeune forge en partie sa personnalité et son avenir (Eaton, 
2012). Les adolescents et adolescentes ont besoin de participer aux activités qui contribuent 
à leur développement identitaire, incarné d’abord par la possibilité de vivre une scolarité 
normale. 
 
Bien qu’exploratoires, les données de cette recherche suggèrent que le sentiment 
d’acceptation par les pairs est prépondérant et caractéristique de la période adolescente 
puisque tous les participants âgés entre 13 et 16 ans ont répondu par l’affirmative aux 
questions stipulant qu’il est important de faire comme les autres. Quant au participant le 
plus jeune, soit 10 ans, il n’a pas manifesté de désir en ce sens, tout comme la participante 
la plus âgée qui semble moins portée à vouloir se conformer à ses semblables que de 
souhaiter une compréhension de leur part. Ces éléments sont en cohérence avec le fait que 
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la période de l’adolescence est celle pendant laquelle l’acceptation par les pairs est 
prépondérante (Taylor et al., 2008). 
 
Suivant les propos de Schwartz (2003), nous pensons que la guérison est le retour à 
la santé et non seulement l’éradication de la maladie. Ainsi, les jeunes rapportant des 
séquelles à long terme ne nous semblent pas complètement guéris. Cela suscite notre 
questionnement sur le regard qu’ils portent sur leur scolarisation. Les participants de notre 
étude ont stipulé vivre la même scolarité que les autres, à quelques nuances près. 
Considérant l’ensemble des répercussions cognitives, scolaires et sociales qui sont mises en 
exergue dans les recherches, une hypothèse est que cette tendance à la négation résulte de la 
volonté de se conformer à ses compatriotes et ainsi diminuer l’importance accordée aux 
éléments qui les en distinguent. Pour sa part, Tougas (2011) a avancé dans sa thèse, en 
cohérence avec divers auteurs, que certains jeunes peuvent utiliser des moyens tels que le 
déni, l’évitement ou le refoulement afin d’éloigner, consciemment ou non, l'expérience 
difficile des traitements. 
 
Au regard de ce que les jeunes ont partagé, il est cependant difficile de discriminer 
si les jeunes font preuve de déni ou d’acceptation de leur situation. Les travaux de Schwartz 
(2003) sur les enfants ayant survécu au cancer suggèrent une hypothèse allant dans ce sens : 
ces jeunes rapportent une meilleure qualité de vie, qui est souvent attribuée au déni, mais 
qui pourrait l’être aussi à une augmentation de l’appréciation de la vie suite à la thérapie. 
Nous sommes d’avis qu’il s’agit d’une combinaison de ces deux aspects. En effet, nous 
avons constaté que la plupart des jeunes consultés ont affirmé vivre une scolarité très 
semblable aux autres, malgré le fait qu’ils verbalisent certaines limites ou difficultés 
inhérentes à leur maladie, d’où le rapprochement fait avec le déni. Par ailleurs, le thème 
croissance personnelle a été développé antérieurement. Certains jeunes malades font un 
cheminement réflexif positif de leur situation, résultant à une plus grande acceptation de la 
maladie. Ce bien-être pourrait aussi être expliqué à la lumière de ce que Vitulano (2003) 
avait formulé à savoir que les jeunes d’âge scolaire se sentent bien lorsqu’ils peuvent 
apprendre de nouvelles choses et accomplir des tâches qui présentent un défi. Ainsi, comme 
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les jeunes ont tous mentionné être capables de réussir les tâches que les enseignants leur 
proposaient, il est plus aisé de comprendre leur sentiment de normalité, malgré les 
divergences avec leurs compatriotes. 
 
Une étude menée par Parsons, Harlan, Lynch, Hamilton, Wu, Kato, Schwartz, 
Smith, Keel et Keegan (2012) sur l’impact du cancer sur le travail et l’éducation chez les 
survivants adolescents et jeunes adultes, nous apprend qu’un nombre considérable de ceux-
ci relate des conséquences allant jusqu’à 35 mois après le diagnostic. Entre autres, il est 
précisé que des jours d’école sont manqués en raison de visites médicales ou de sentir en 
mauvais état, qu’il arrive d’oublier des choses et d’avoir de la difficulté à se concentrer à 
l’école (Ibid.). Dans notre étude, les deux participants aux prises avec le cancer ont allégué 
ne pas avoir de conséquences persistantes de leur maladie, outre la fatigue ressentie lors de 
phases aiguës de traitement. Il semble envisageable de croire que l’expérience scolaire 
d’Émilie, basée sur 3 semaines au moment de l’entrevue36, n’ait pas permis de conscientiser 
les effets à long terme de son cancer. De la même manière, Dany, qui n’a pas réintégré le 
milieu scolaire, n’a possiblement pas éprouvé ce genre de difficultés.  
 
 En somme, à travers le prisme de la volonté de se conformer à ses pairs, il se 
pourrait donc que le jeune malade tende à diminuer l’importance des impacts de la maladie 
sur son vécu et cherche à mettre à l’avant-plan ce qui est resté comme les autres. Gabriel 
résume bien cette ambivalence : « Comme tout le monde. Mais je, je le suis déjà, je le suis 
déjà, mais peut-être un peu moins. » 
1.2 Soutien 
 Dans le cadre de cette recherche, le soutien semble contribuer à la motivation 
scolaire par le biais de deux axes. D’abord le soutien provenant des amis, de la famille et du 
                                                     
36
 L’entrevue s’est déroulée en septembre, donc trois semaines après le début des classes. Les traitements 
relatifs à son cancer ont eu lieu durant toute l’année scolaire précédente. Émilie avait eu un soutien par des 
enseignants à la maison qui variait selon son état de santé. Elle avait fréquenté l’école d’une manière 
sporadique en fin d’année scolaire, mais elle n’a pas été en mesure de se qualifier pour son degré de scolarité. 
Lors de l’entrevue, elle reprenait ainsi une scolarité régulière, sans devoir concilier avec des traitements 
médicaux. 
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personnel scolaire est apprécié par les jeunes et favorise leur motivation. Ensuite, les 
adaptations qui sont proposées au jeune dans son milieu scolaire facilitent sa réussite 
scolaire, stimulant du coup sa motivation. 
1.2.1 Soutien de l’entourage 
 À la lumière de ce qui a été présenté dans la section des résultats relatifs au soutien, 
il semble que la totalité des jeunes peut compter sur au moins une des formes de soutien 
répertoriées, à savoir le soutien de la famille, le soutien des amis et le soutien du personnel 
scolaire. En accord avec les résultats de certaines recherches inventoriées par Madan-
Swain, Katz et LaGory (2004), il est probable que le soutien ressenti explique le faible taux 
de problèmes internes ou externes rapporté par ces jeunes, favorisant parallèlement 
l’adaptation du jeune à sa maladie. 
Malgré le fait que la présence des pairs dans la vie des participants est 
prépondérante, le rôle des amis dans le soutien n’est pas exprimé clairement. Dans nos 
entrevues, le rôle des amis dans l’accomplissement de la scolarité n’a pas été abordé si ce 
n’est que la mention de l’entraide pour le suivi des travaux scolaires. Les données de Shaw 
et McCabe (2008) stipulent que le soutien informel est habituellement la forme la plus 
présente dans l’entourage d’un jeune atteint de maladie, ce qui semble être le cas des jeunes 
de notre étude. Il est possible de penser que le sentiment de normalité recherché à la 
période de l’adolescence explique en partie l’importance que ces jeunes ont accordé à leurs 
amis sans toutefois qu’ils élaborent davantage sur le soutien que ces derniers leur 
fournissent. Les jeunes rencontrés ne se sentent pas mis à part en raison de leur maladie tel 
que Gabriel faisait état « le monde y me, y me tourmente pas avec ça […] parce qu’ils l’ont 
su pas mal à l’école ». Lorsque la situation est connue et clairement exposée, il semblerait 
que cela favorise l’insertion du jeune dans son milieu. Ceci nous conduit à énoncer 
l’hypothèse que le sentiment d’appartenance est assimilé comme étant une forme de soutien 
par les jeunes. Cette hypothèse paraît en cohérence avec le modèle théorique de Sato et al. 
(2007) mettant en lumière l’effet des interactions du jeune avec les personnes signifiantes 
de son entourage sur ses motivations à fréquenter l’école. Tel que présenté au chapitre 
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deux, il semble juste d’envisager que les réactions des pairs, le cas qui nous intéresse ici, 
peuvent influencer la volonté du jeune à se rendre en classe. Ainsi, les participants de notre 
étude ont déclaré une envie manifeste à se rendre à l’école, ce qui laisse présager que le 
milieu scolaire, dont les pairs qu’ils y côtoient, les accueille favorablement et les soutient 
adéquatement. Certaines études (Geist et al., 2003, Shaw et McCabe, 2008, Vitulano, 2003) 
qui mentionnent des difficultés à se rendre à l’école chez la population malade 
chroniquement font aussi référence à un déficit de soutien social. Cette situation illustre 
l’influence négative des interactions qu’il peut y avoir dans le modèle de Sato et al. (2007) 
sur la fréquentation scolaire. Aucun cas de notre étude n’a montré ce résultat. 
 
Du côté du soutien parental, les participants ont manifesté un sentiment de 
reconnaissance envers l’implication de leurs parents dans leur cheminement scolaire. Cette 
implication a été soulignée à propos de l’encouragement, de l’écoute, du suivi avec les 
enseignants, dans les décisions relatives au parcours scolaire ou encore par rapport au 
temps que les parents doivent investir dans cette gestion. Il est intéressant de noter cette 
perception du jeune dans l’implication de son cheminement scolaire, puisqu’elle complète 
l’information de Rousseau et al. (2009) rapportant que les parents indiquent qu’ils doivent 
s’impliquer activement dans le processus d’intégration de leur enfant. 
 
L’étude d’Immelt (2006) concernant l’ajustement psychosocial des jeunes ayant une 
maladie chronique met en lumière des résultats semblables aux nôtres. Cette étude visait à 
évaluer des hypothèses rattachées au modèle global d’estime de soi37, duquel nous retenons 
particulièrement la perception du jeune sur le support parental pour les besoins de cette 
analyse. D’une ampleur considérable (n = 190 enfants), les résultats tendent à montrer que 
l’ajustement psychosocial des jeunes est plutôt positif, tout comme dans notre propre 
échantillon, et que l’influence de la perception maternelle est une variable importante dans 
cet ajustement. Il devient plus aisé de comprendre les participants de notre étude qui 
affirment que le soutien de leurs parents est essentiel à leur bien-être. Il est possible de 
                                                     
37
 Immelt (2006) a adapté le modèle de Wallander et Varni, (1998). Il est présenté à l’annexe K. 
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concevoir que ce soutien favorise la motivation scolaire du jeune étant donné que le bien-
être psychosocial permet d’être plus disponible aux apprentissages. 
 
1.2.2 Les mesures d’adaptation 
 Les mesures d’adaptation constituent une partie notable des résultats qui ont été 
présentés. Ces mesures étaient majoritairement liées à l’instruction ou à la qualification, en 
réponse à l’énoncé de la Politique de l’adaptation scolaire et aux autres documents 
ministériels parus. Les mesures d’adaptation nommées par les participants assuraient à ces 
derniers de meilleures chances de réussite, en prenant en compte leurs capacités et leurs 
besoins. Conséquemment, les jeunes ont énoncé avoir davantage envie de s’investir dans 
leur cheminement scolaire étant donné que la charge de travail devenait conciliable avec les 
impératifs de leur condition médicale.  
 
 Le plan d’intervention adapté (PIA), outil préconisé par le MELS, ne semble pas 
avoir une incidence signifiante dans le vécu scolaire des participants puisqu’aucun d’entre 
eux n’y a fait référence. Seulement deux participants ont fait une allusion aux politiques 
gouvernementales. En cela, nos résultats s’accordent avec ceux stipulant que les mesures 
diffèrent selon les régions (Clay, 2004, Jutras et al, 2008, MELS, 2010, Rousseau et al., 
2009). Considérant les visées de notre étude et le nombre restreint de participants, aucune 
analyse n’a été tentée en fonction du milieu scolaire (par exemple milieu public ou privé). 
Néanmoins, cette donnée teinte le vécu du participant, en particulier pour l’enseignement à 
la maison lorsqu’il en est question. En effet, les participants du milieu public reçoivent 
l’aide d’un ou des enseignants à la maison, selon les normes de leur commission scolaire 
tandis qu’en milieu privé, cette aide doit être défrayée par les parents. Il en résulte une 
grande divergence possible, et ultimement, un soutien qui peut être suffisant ou non. 
D’ordre général, il reste que les participants s’accordent pour dire que les mesures mises en 
place, lorsqu’ils en ressentent le besoin, contribuent à leur motivation et leur réussite 
scolaires en permettant au jeune d’optimiser son énergie et sa capacité à réaliser les travaux 
scolaires. 
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En somme, le soutien de l’entourage et les diverses adaptations scolaires sont des 
sources qui favorisent la motivation scolaire, agissant comme des remparts envers les 
difficultés auxquelles les élèves malades font habituellement face. 
1.3 Croissance personnelle 
 La présence d’une maladie grave ou chronique entraine des changements dans la vie 
de la personne atteinte. Dans le cas d’un adolescent ou d’une adolescente, plusieurs de ces 
changements sont contradictoires avec les événements habituellement inhérents à cette 
période; dépendance accrue envers les parents alors que l’autonomie est recherchée, 
modification de la croissance altérant la puberté, isolement pendant les phases aiguës de 
maladie alors que le sentiment de normalité est exacerbé, etc. À travers ces situations 
paradoxales, certains jeunes font preuve de résilience, de maturité ou d’acceptation 
(Ferguson et Walker, 2012). Que ce soit par des expériences uniques, participer à un 
événement caritatif par exemple, ou par une appréciation accrue des marques de soutien ou 
d’affection, les participants de notre étude ont rapporté des éléments positifs de leur réalité, 
laissant à penser qu’une croissance avait eu lieu sur le plan personnel. Les jeunes atteints 
d’une maladie n’utilisent pas le terme résilience pour traiter de leur adaptation, mais les 
personnes de leur entourage décrivent ces jeunes comme étant résilients (Ibid.). Ce terme 
renvoie aux moyens avec lequel ces jeunes négocient l’adolescence malgré les risques 
auxquels ils font face et à leur volonté de mener une vie normale malgré l’incertitude de 
leur situation (Ibid.). Cette définition adhère au vécu que nos participants ont partagé. Les 
extraits ciblés mettent en exergue leur volonté de vivre une vie comme les autres et qu’en 
dépit de leurs limites, les jeunes souhaitent participer et s’accomplir le plus possible. À 
l’instar des participants de l’étude de Ferguson et Walker (2012), les jeunes insistent pour 
dire qu’ils ne sont pas leur maladie.  
 
 Cette section a donc mis en lumière que le sentiment de normalité, le soutien perçu 
et la croissance personnelle sont des éléments qui favorisent la motivation scolaire. Dans la 
section suivante, nous nous attarderons à ceux qui peuvent potentiellement la limiter. 
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2. CONDITIONS MÉDICALES, ISOLEMENT SOCIAL ET PRÉOCCUPATIONS 
À partir des résultats du chapitre quatre, il s’avère que les conditions médicales, la 
solitude et les préoccupations liées à leur maladie sont des éléments qui entravent le 
parcours scolaire et par la suite, nuisent à la motivation. Ces éléments s’inscrivent en 
réponse au deuxième objectif de ce mémoire.  
 
2.1 Conditions médicales 
Dans la deuxième section du chapitre précédent portant sur l’adaptation du parcours 
scolaire, aucune section n’a rapporté les difficultés physiques singulières à chaque 
condition médicale. Nous sommes consciente que ces difficultés sont non négligeables pour 
le jeune. Toutefois, dans le cadre de ce mémoire, il est impossible d’en tirer des résultats en 
lien avec la motivation scolaire étant donné que nous avons un seul participant de chaque 
condition médicale – excepté pour l’asthme.  
 
La fatigue occasionnée par la maladie ou les traitements constitue une conséquence 
physique commune à plusieurs des conditions médicales présentes dans notre étude. Cet 
élément diminue la motivation à s’investir dans les études puisque, aux dires des 
participants, celle-ci entravait grandement leur capacité de mener à bien un travail. Dans le 
cas des adolescents et adolescentes, il peut être difficile pour une personne en autorité 
(parent, enseignant, enseignante) de distinguer la fatigue d’origine physique d’une stratégie 
d’évitement utilisée parfois dans cette période de vie. Dans notre échantillon, une seule 
participante semblait vivre une certaine difficulté à faire reconnaître l’ampleur de cet état 
par le corps professoral. Il est probable que la méconnaissance de sa condition, en 
l’occurrence le diabète de type un, soit responsable de cette difficulté. Cette participante 
avait d’ailleurs fortement insisté sur l’importance d’une meilleure connaissance des 
conditions médicales par le milieu scolaire. Les participants aux prises avec le cancer ou 
ayant vécu un séjour prolongé à l’hôpital ou à la maison n’ont pas énoncé que leur fatigue 
était remise en question. Il est probable que ces conditions sont encadrées par des mesures 
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médicales plus précises que le diabète, expliquant en partie l’approche différente des 
personnes en autorité. 
 
Lorsqu’il y a un changement important au niveau des capacités cognitives, les 
participants énoncent que cela limite leur capacité à réussir et soulignent qu’ils auraient 
aimé qu’il en soit autrement. Gabriel, ne pouvant plus être dans les classes enrichies avec 
son frère, et Charline, ne pouvant plus jouer de son instrument de musique, illustrent 
l’impact sur la scolarité des conséquences de la condition médicale qui les afflige. Dans 
l’optique que faire une activité choisie et désirée est généralement une source de 
motivation, l’impossibilité de la faire pour une condition médicale est considérée comme 
un élément qui nuit à la motivation. Ainsi, peu importe la raison de cette limite (manque de 
mobilité, effort soutenu contre-indiqué, force musculaire amoindrie, etc), les conditions 
médicales sont pour l’ensemble des participants un frein à leur investissement, leur 
participation et leur motivation scolaires. 
 
Terminons en rappelant qu’il est difficile d’être disponible aux apprentissages 
lorsque le corps ne permet pas un fonctionnement optimal. Ainsi, quelles que soient les 
limites, physiques, sociales ou cognitives, il est juste d’affirmer que les conditions 
médicales peuvent nuire à la motivation scolaire, tout comme la méconnaissance de la 
maladie par l’entourage, dont le corps professoral particulièrement, peut être un élément qui 
entrave la motivation. 
 
2.2 Isolement social 
D’emblée, rappelons qu’entre 10 et 30% de la clientèle d’âge scolaire est atteinte 
d’une maladie grave ou chronique (Martinez et Ercikan, 2009, Shaw et McCabe, 2008). Au 
Québec, les valeurs établies par le MELS sont nettement en deçà de ces chiffres
38
. Cette 
faible occurrence, bien qu’heureuse évidemment, place cependant les jeunes dans un état 
                                                     
38
 Le code 33 représente 2% des EHDDA, représentant 18 % de la clientèle scolaire (Gouvernement du 
Québec, 2010). 
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d’isolement. Les jeunes rencontrés provenaient tous de milieux différents et aucun n’a fait 
allusion à la présence dans leur milieu d’un autre élève vivant une situation semblable. Le 
sentiment d’isolement se vit donc par le fait que les jeunes disent ne pas avoir de pair qui 
comprend véritablement la situation et de ne pas avoir personne avec qui discuter de la 
situation. Aucun des participants de notre étude n’a fait référence à un groupe de soutien, 
que ce soit lors d’un séjour en centre hospitalier ou par l’entremise d’un organisme dédié à 
la maladie (Leucan par exemple). Les études citées dans les travaux de Taylor et al. (2008) 
font également ressortir ce thème d’importance pour les jeunes atteints d’une maladie grave 
ou chronique. Ces études rapportent qu’il est bénéfique aux yeux des jeunes d’avoir un ami 
ayant les mêmes difficultés afin de partager leur vécu. Lorsque les jeunes de leur entourage 
ont une condition de santé normale, les jeunes aux prises avec la maladie expriment des 
difficultés à parler de leur maladie et semblent penser qu’il serait plus facile de se faire des 
amis s’ils n’avaient pas cette condition médicale (Ibid.).  
 
Le sentiment d’isolement se rattache aussi aux périodes d’hospitalisation prolongée 
ou de scolarisation à la maison. Plus concrètement, tous les jeunes ont indiqué s’ennuyer 
lorsqu’ils sont éloignés du réseau scolaire. Malgré la présence de multiples supports audio-
visuels issus de l’ère informatique actuelle, les jeunes de notre étude ne semblent pas avoir 
de contact fréquent avec le reste de la classe lorsqu’ils sont dans l’impossibilité de s’y 
rendre. Cette coupure avec le milieu scolaire fait vivre de la solitude au jeune concerné et 
rend parfois son retour plus difficile étant donné la gêne qui peut s’installer, comme Émilie 
et Gabriel l’ont vécu. Dany semblait aussi préoccupé de la façon dont les autres allaient 
réagir à son retour. Afin de pallier cette difficulté, certaines études traitant de la 
réintégration scolaire (Boonen et Petry, 2011, Shaw et McCabe, 2008) suggèrent de 
favoriser et susciter les interactions entre le jeune et sa classe. 
 
Le sentiment d’isolement est potentiellement majoré par l’importance accrue de 
côtoyer les pairs à la période adolescente. L’isolement apparaît difficile à accepter et à 
vivre pour les jeunes, il est ainsi classé comme une difficulté qui module la motivation en 
ce qui concerne notre deuxième objectif. 
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2.3 Préoccupations 
Le terme préoccupation a été retenu pour désigner l’état d’inquiétude ou de souci 
qui caractérise certains participants. Que ce soit par l’évolution de la maladie ou par le 
temps de guérison, par le rappel quotidien des restrictions physiques encourues ou par la 
gestion alimentaire ou des médicaments, les jeunes atteints d’une maladie grave ou 
chronique sont soumis à des événements affligeants, stressants ou frustrants. Dans leurs 
mots, les jeunes ont dévoilé leurs préoccupations en termes d’inquiétude, de stress, 
d’angoisse ou d’anxiété.  
 
 Certains jeunes de notre étude ont aussi rapporté la perception que les enseignants 
ou les pairs entretiennent des préjugés sur leur situation, ce qui leur est difficile à vivre. Les 
jeunes peuvent parfois se sentir jugés, mis à l’écart par leurs collègues ou incompris dans 
leurs différences. Selon eux, l’entourage n’a pas toujours une perception juste de l’ampleur 
de leur maladie. Comme mentionné, ils perçoivent parfois un malaise à entrer en 
communication avec leurs semblables. Dans la même optique, d’autres participants ont 
avancé qu’ils apprécieraient que les gens de leur milieu soient davantage informés de leur 
situation afin d’éviter des situations qui les placent dans un état embarrassant de façon 
similaire à ce qu’un jeune avait énoncé dans l’étude de Mukherjee et al. (2000). Tous ces 
éléments peuvent être qualifiés d’irritants dans le quotidien des jeunes.  
 
 Sous d’autres considérations, un sentiment de préoccupation semble être ressenti par 
un petit nombre de participants. Cet état consiste en des pensées récurrentes ou 
envahissantes, qui détournent l’attention et l’énergie du jeune de ses activités principales. 
En fonction des conditions médicales que nous avons explorées, ce sentiment de 
préoccupation semble associé à des conditions, comme le diabète ou les hémorragies 
cérébrales, pour lesquelles le jeune doit compenser au quotidien. Il résulte pour ces derniers 
un état d’angoisse, tel que Fanny le décrit « Ce que j’aime moins à l’école c’est, (Silence) 
avoir toujours à penser à tout ce que je suis, tout ce que, avoir à penser à tout ce que j’ai à 
penser par rapport à ma maladie là, je dois toujours penser à ça ». Dans le cas des 
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conditions médicales telles le cancer ou l’encéphalomyélite aiguë disséminée, les jeunes de 
notre étude semblent être confortables avec l’idée que cette situation appartient au passé, 
puisque les traitements sont terminés. Ces jeunes étaient conscients de la longue période de 
rémission associée à cette maladie, mais n’ont pas laissé paraître un sentiment de 
préoccupation à cet effet. Ils semblaient considérer que les inconvénients vécus – fatigue, 
isolement – étaient liés aux traitements médicaux, et donc révolus. Les deux jeunes atteints 
d’asthme de notre étude ont été décrits leur situation comme peu envahissante, malgré le 
fait qu’un questionnement préoccupait parfois un jeune sur la médication adéquate à 
prendre lorsqu’il est en milieu scolaire. Ce jeune soupçonnait que « c’est sûr que si c’était 
plus fort [mon asthme], ce serait plus difficile » (Benoit).  
En somme, les difficultés psychosociales ne sont pas l’issue inévitable des maladies 
chroniques comme il est d’ailleurs établi dans différentes recherches (Ferguson et Walker, 
2012; Geist et al., 2003; Martinez et Ercikan, 2009). L’anxiété, la difficulté à maintenir des 
relations sociales, un état dépressif sont des conséquences possibles de la maladie. Dans 
notre étude, le terme préoccupation semblait refléter l’état d’esprit d’un bon nombre de nos 
participants et apparaît être un facteur qui nuit à la motivation. 
3. PERCEPTIONS ET MOTIVATION 
 
À l’instar de Ferguson et Walker (2012), nous pensons que les adolescents et 
adolescentes ayant une maladie grave ou chronique vont développer des stratégies pour les 
aider à gérer les risques et les défis auxquels ils doivent faire face. Une d’entre elles 
consiste à avoir la capacité de mettre sa situation en perspective et l’entrevoir avec 
optimiste (Ibid.). Ainsi, il existe une distinction entre les capacités réelles d’un élève et 
celles qu’il pense avoir, et ce sont ces dernières qui influencent l’élève dans ses activités 
d’apprentissage (Viau, 2007), d’où l’importance de les considérer. 
 
Comme annoncé dans le chapitre des résultats, la perception de la compétence est le 
thème qui est apparu le plus souvent dans le discours des participants, indiquant une 
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importance considérable dans le vécu de ces jeunes et par la suite sur leur motivation. Les 
participants ont tous énoncé qu’ils se sentent capables de réussir, en partie dû au fait qu’ils 
ne formulent pas de limite cognitive majeure associée à leur condition médicale. Certains 
ont exprimé l’idée que la fatigue avait parfois ralenti leur rythme de travail, mais les 
mesures en place semblent compenser pour cette contrainte. Selon Viau (2007), la 
perception de compétence est liée au concept de soi et les propos tenus par ces jeunes 
laissent à penser qu’ils ont une bonne estime d’eux-mêmes malgré leur maladie. 
  
Comme il a été abordé dans le cadre de référence, il semble que ce soit la perception 
d’efficacité personnelle39 qui est davantage modifiée. En effet, les participants ont estimé 
que c’était la fatigue ou les difficultés de mémorisation qui rendaient l’accomplissement 
des tâches scolaires plus difficiles et non leurs capacités. Les conditions de la maladie, 
telles que l’absentéisme, viennent modifier la capacité à réaliser les tâches demandées, mais 
les jeunes atteints continuent de percevoir leurs capacités d’une manière positive. 
 
De plus, tel qu’avancé dans le modèle de Viau (2007), les résultats de notre 
recherche tendent à montrer que les perceptions s’influencent, particulièrement la 
perception de la compétence et la perception de la contrôlabilité. À titre d’exemple, les 
parcours scolaires de Charline, Dany, Émilie et Gabriel apparaissent marqués d’une façon 
importante par la maladie puisque ces élèves ont dû arrêter leur année scolaire ou 
poursuivre d’une manière prolongée via les cours à la maison. Néanmoins, ces participants 
associent les répercussions relatives (retard sur l’année scolaire, passation d’examen 
différée, diminution du nombre de cours à l’horaire, etc) à des causes externes, modifiables 
et incontrôlables telles la fatigue causée par la maladie. Bien que cette situation pourrait 
mener à diminuer leur motivation par une perception de contrôle moindre, elle semble ici 
prémunir leur estime de soi étant donné que ces causes ne relèvent pas des capacités du 
jeune. Dans cette situation, la perception de compétence n’en est donc pas diminuée. De 
plus, le fait que ces causes sont perçues comme modifiables explique probablement 
                                                     
39
 La perception de l’efficacité personnelle est une évaluation de sa capacité à accomplir une tâche sous des 
conditions déterminées, et non une évaluation de ses capacités cognitives. 
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qu’aucun sentiment d’impuissance apprise n’ait été perceptible dans leur vécu. Finalement, 
la perception de contrôle semble favorisée par le fait que les jeunes apprécient la prise en 
compte de leurs besoins, qui se traduit dans la plupart des cas en adaptations scolaires 
pertinentes. D’après ce qui précède, les perceptions de compétence et de contrôle semblent 
influencer positivement la motivation. 
 
 Par contre, une autre partie des résultats montre des situations pour lesquelles les 
jeunes n’avaient pas totalement le contrôle et auraient aimé qu’il en soit différent. Quelques 
extraits de la section 3.3 du chapitre précédent semblent indiquer que même si le participant 
avait voulu que les choses soient différentes, cela était impossible. C’est le cas de Charline 
qui aimerait fournir un meilleur rendement, Dany qui souhaiterait reprendre sa scolarité 
plus rapidement, Émilie qui se sentait incapable d’effectuer ses travaux scolaires et de 
Gabriel qui aurait aimé avoir la capacité de poursuivre son éducation avec son frère dans 
des classes dites enrichies. Les jeunes de l’étude de Tougas (2011) énonçaient aussi le désir 
de faire plus d’effort, mais en être incapables.  
 
La perception de la valeur semble contribuer positivement à la motivation. La valeur 
d’une activité est évaluée en fonction des buts d’un élève et aussi au regard de son niveau 
de perspective future. Ce dernier doit percevoir que l’activité aura des retombées positives, 
que ce soit sur un plan personnel ou social, afin de s’y investir. Dans notre étude, les jeunes 
ont tous affirmé attribuer de l’importance au fait de se rendre à l’école et de réussir, que ce 
soit par intérêt envers l’école ou une matière scolaire ou par des buts associés à l’obtention 
d’un diplôme. Toutefois, par les capacités cognitives affectées par la maladie ou le manque 
d’énergie qui en découle, certains jeunes n’ont pas pu maintenir les buts qu’ils avaient 
antérieurement, notamment ceux de performance dans les cas de Charline et Gabriel, ou par 
rapport au plan social comme le cas d’Émilie. De même, il a été exprimé que les travaux 
demandés n’étaient pas toujours pertinents considérant l’ensemble des impératifs de la 
maladie. La signification des activités proposées n’apparaissait pas suffisamment claire et 
justifiée au jeune pour l’inciter à s’y investir en dépit de la fatigue. Toutefois, lors des 
115 
 
absences prolongées, la plupart des enseignants ajustaient leurs exigences aux capacités du 
jeune augmentant la valeur de ce qui était demandé.  
 
La perspective future semble aussi être un élément qui détermine la motivation. Les 
quatre participants ayant énoncé clairement des buts à long terme, tels que des perspectives 
d’emploi liées à des études aux cycles d’enseignement post-secondaires, semblent 
également être ceux qui accordent davantage de valeur à leur scolarisation et à leur réussite. 
Deux participantes rapportaient des buts à court terme, comme voir ses amis à l’école. Il est 
difficile de mettre en lien cette perspective future plus limitée avec leur niveau de 
motivation puisque tel n’était pas le but de cette recherche, mais l’analyse qualitative de 
leurs données suggère une motivation moins intériorisée vis-à-vis les tâches scolaires. Cette 
hypothèse s’appuie sur les propos plus généraux qu’elles ont tenus en rapport avec la 
motivation tel que « Parce que ça faisait longtemps que je n’avais pas vu mes amis » 
(Émilie), contrairement aux participants ayant une perspective future étendue qui tiennent 
plutôt des propos similaires à « Je suis fière de, ça, ça me donne de la motivation réussir. 
Tsé j’ai besoin de motivation pour réussir, mais ça m’en donne encore plus quand je réussis 
parce que j’ai vu, j’ai réussi, ça peut-être été dur, mais j’ai réussi. La prochaine fois je vais 
être capable » (Fanny).  
 
 Finalement, nonobstant les difficultés, les jeunes déclarent être motivés à poursuivre 
leur parcours scolaire. Les jeunes atteints d’une maladie de notre étude semblent faire face 
avec courage à la situation comme l’indique la citation qui suit « Mais ça pas, ça pas 
affecté, affecté ma détermination. Non, ça l’a pas changé. Parce que je suis, je suis prêt à 
réussir et c’est ça qui compte » (Gabriel). 
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4. SCHÉMATISATION DE LA MOTIVATION DES JEUNES ATTEINTS D’UNE 
MALADIE GRAVE OU CHRONIQUE 
 
 La motivation est présente chez les jeunes atteints de maladie grave ou chronique, 
se décline en plusieurs nuances selon ces derniers, mais reste commune en certains points. 
Elle est influencée par les trois perceptions mises en évidence dans la dynamique 
motivationnelle de Viau (2007), mais aussi par d’autres sources et difficultés que nous 
avons mises en lumière par nos résultats. Cette section résume les éléments qui permettent 
de répondre plus spécifiquement aux objectifs qui avaient été ciblés pour cette recherche. 
À partir de nos résultats, nous avons ciblé trois sources motivationnelles pour ces 
jeunes, à savoir le sentiment de normalité, le soutien et la croissance personnelle. En ce qui 
concerne les difficultés vécues, les conditions médicales inhérentes à la maladie, 
l’isolement social et les préoccupations sont celles les plus partagées par les participants. 
Ces éléments semblent moduler la motivation par le biais des changements qu’ils 
introduisent dans le contexte. Enfin, les trois perceptions proposées par Viau (2007) sont 
manifestes dans le discours des participants et semblent déterminantes dans leur motivation 
scolaire. Ces observations nous conduisent à enrichir le modèle synthèse de Viau (2007-
2009) qui a été présenté dans le cadre de référence avec les spécificités des élèves malades. 
Sans prétendre à la représentativité de ce modèle, il sert ici de figure synthèse pour 
rapporter l’ensemble des facteurs qui influencent la motivation scolaire, en réponse au 
troisième objectif de ce mémoire. 
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Figure 6 : Modèle synthèse des facteurs influençant la motivation scolaire des jeunes 
atteints d’une maladie grave ou chronique  
 
Dans le cas des élèves atteints d’une maladie grave ou chronique, le contexte occupe 
une place importante dans la dynamique motivationnelle, ce qui nous a incitée à lui donner 
de l’ampleur dans cette schématisation par rapport au modèle de Viau (2007). Les éléments 
qui sont apparus prépondérants à la suite de notre analyse ont été identifiés dans cette partie 
sous deux ensembles permettant de distinguer les sources motivationnelles des difficultés. 
Les perceptions de valeur, de compétence et de contrôlabilité se sont révélées signifiantes 
dans la motivation scolaire des élèves atteints d’une maladie grave ou chronique et ont donc 
été reproduites intégralement avec leurs liens d’influence réciproque. Les manifestations 
ont été laissées conformément au modèle original, quoique d’autres études seraient 
nécessaires pour étudier les particularités chez les jeunes malades chroniquement. Cet 
aspect nous amène à proposer des recommandations pour les recherches futures de même 
que certaines recommandations aux acteurs impliqués actuellement dans la scolarisation 
des élèves atteints d’une maladie grave ou chronique. 
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5. RECOMMANDATIONS 
D’emblée, la recherche sur la scolarisation des jeunes atteints d’une maladie grave 
ou chronique est apparue insuffisante au Québec à la suite de notre recension des écrits. La 
faible connaissance de la réalité de la maladie en fonction du milieu scolaire a aussi été 
témoignée par différents jeunes de notre étude. Il nous apparaît donc essentiel de préconiser 
la tenue de davantage d’études sur la scolarisation des jeunes malades chroniquement. 
Le cancer et ses traitements interrompent le développement social, perturbent la 
santé émotionnelle et dérangent le progrès académique des jeunes (Gurney, Krull, Kadan-
Lottick, Nicholson, Nathan, Zebrack, Tersak, et Ness, 2009), tout comme les maladies 
chroniques que nous avons étudiées à notre avis. Les conséquences ne se restreignent pas à 
la phase de traitement, mais peuvent survenir de façon discontinue dans la suite (Ibid.) ou 
d’une façon continue comme dans le cas du diabète. Voilà pourquoi un plus grand nombre 
d’études est indispensable afin de définir et comprendre la situation particulière de ce 
groupe et proposer par la suite des mesures pertinentes et spécifiques, en particulier en ce 
qui concerne l’organisation scolaire. 
 
Plus spécifiquement, le soutien semble être déterminant dans la réussite éducative 
de ces jeunes. Il semble prioritaire de mieux définir le soutien reçu et le soutien souhaité 
par ces jeunes, et ce, dans les domaines du soutien de la famille, du personnel scolaire et du 
soutien par les pairs. Dans une optique plus pragmatique, l’évaluation des adaptations 
scolaires, permises ou désirées, serait également essentielle afin d’optimiser l’insertion du 
jeune dans son milieu et conséquemment, faciliter sa réussite. Les conclusions de certaines 
recherches sont d’ailleurs déjà orientées ainsi, telles que Gurney et al. (2009) qui affirment 
qu’en utilisant les données actuellement présentes, les chercheurs et les cliniciens ont les 
informations nécessaires pour développer et implanter des stratégies pour améliorer les 
conséquences sociales vécues à l’adolescence.  
 
À tous les intervenants ou personnes entourant le jeune, une attitude proactive 
semble être souhaitée par les jeunes malades, qui expriment parfois un sentiment 
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d’incompréhension avec leur milieu. Cette attitude proactive devrait être constituée d’une 
phase d’apprentissage sur la complexité de la maladie et d’une capacité à entrer en contact 
avec le jeune et à clarifier les particularités de sa condition. 
Enfin, considérant l’importance du sentiment de normalité chez les adolescents et 
adolescentes, il serait opportun de favoriser les échanges et interactions entre le jeune qui 
doit s’absenter du réseau scolaire et le reste de sa classe. Cette mesure permettrait 
également de soutenir la réussite au plan de la socialisation souhaitée par le MELS, mais 
qui ne semble pas avoir de répercussions tangibles dans les actions des acteurs concernés. 
6. LIMITES 
 Il est pertinent de rappeler que notre recherche s’est appuyée sur la dynamique 
motivationnelle selon Viau (2009). Bien que ce modèle soit adapté au monde scolaire 
québécois, il n’inclut pas tous les facteurs sous-jacents à la motivation. Comme formulé par 
Viau (2009), le modèle visait à « expliquer la dynamique motivationnelle plutôt qu’à 
définir la nature même de la motivation » et « comment elle joue sur ses apprentissages » 
(p. 195). Ainsi, d’autres modèles, comme celui proposé par Eccles sur les attentes/valeurs, 
auraient pu introduire des facettes qui n’ont pas été abordées dans le cadre de cette 
recherche.  
En ce qui concerne la situation d’entrevue, Creswell (1994) soulève deux limites 
importantes. D’abord, l’entrevue fournit des informations indirectes puisqu’elles sont 
filtrées par les répondants. Ces derniers communiquent les informations qu’ils sont en 
mesure de partager, considérant les blocages émotionnels ou les difficultés à communiquer. 
Ces informations peuvent aussi être émises par un désir de rendre service ou d’être bien vu 
(Savoie-Zajc, 2004). Nous pensons également que, la mémoire étant une faculté affectée 
par la maladie tel qu’il a été mentionné par les participants, le portrait que nous avons 
dressé n’est pas exhaustif puisque certains éléments ont pu être oubliés. Ensuite, chaque 
participant n’a pas la même capacité de verbaliser son vécu et de le mettre en perspective 
(Creswell, 1994). Il existe ainsi une divergence dans la profondeur des discours comme le 
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reflètent les exemples d’Alexis et Fanny, découlant aussi de la différence d’âge des sujets à 
notre avis. Savoie-Zajc (2004) notifie également l’importance d’un climat harmonieux et de 
confiance pour assurer la qualité de l’échange. Ainsi, à l’exception de Charline, la 
chercheuse n’était pas connue des participants. On peut penser que quelques minutes ont 
été nécessaires pour bâtir ce climat, rendant ainsi les premières minutes de l’entrevue plus 
superficielles. Nous avons tenté d’amoindrir cet effet en laissant place aux questions du 
répondant avant le début de l’enregistrement. Par certaines difficultés personnelles qui ont 
été partagées spontanément par les participants, on peut penser que la confiance avait réussi 
à s’installer. 
Pour ce qui est du codage et de l’analyse subséquente, nous nous en sommes tenue, 
tel qu’il était proposé dans les objectifs, à décrire la motivation scolaire des jeunes malades. 
Les thèmes principaux ont été relevés des entretiens ce qui a permis d’en dégager le sens tel 
qu’expliqué par Paillé et Mucchielli (2010). Il est vrai que l’ensemble des dispositifs 
d’analyse du logiciel QSR NVivo 10 n’a pas été exploité, mais nous pensons que le fait 
d’avoir mené, transcrit et codé tous les verbatim permet d’en avoir une compréhension plus 
profonde, sans avoir recours à des techniques informatiques pour la quantifier davantage.  
Rappelons également le caractère hétéroclite des conditions médicales qui ont été 
l’objet de cette recherche. Bien que neuf participants soit un nombre intéressant pour 
dégager des constats dans un contexte de recherche à la maîtrise, il demeure insuffisant 
pour couvrir l’éventail des diverses situations inhérentes à l’étude des maladies graves ou 
chroniques. Consciente de la limite de représentativité associée à un petit échantillon, nous 
avons opté pour la divergence des cas, ce qui sied parfaitement à la visée exploratoire de 
notre recherche. 
Enfin, dans le cadre d’une étude de plus grande envergure, il serait souhaitable de 
valider certains constats des jeunes par une source extérieure, dans l’optique de 
triangulation des résultats tel que proposé par Savoie-Zajc (2004). Entre autres, en ce qui 
concerne le soutien, il serait intéressant de corroborer l’expérience des jeunes avec leurs 
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parents, leurs enseignants de l’école, de l’hôpital et à la maison ainsi qu’avec les directions 
d’école. 
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CONCLUSION 
 
 L’égalité des chances de chaque individu est une préoccupation majeure qui 
est inscrite dans les documents de travail de diverses instances d’envergure. Malgré le 
caractère évident des droits fondamentaux de la personne dans la société québécoise 
actuelle, le passage suivant témoigne de la complexité de l’égalité des chances au 
plan éducatif.  
Toute personne – enfant, adolescent, adulte — doit pouvoir bénéficier d’une 
formation conçue pour répondre à ses besoins éducatifs fondamentaux, au 
sens le plus large et le plus riche du terme, une formation où il s’agit 
d’apprendre à connaître, à faire, à vivre ensemble et à être » (UNESCO, 
2000, p. 8)  
Le milieu scolaire a ainsi une vocation plus large que la simple transmission des 
connaissances, et cet engagement est aussi repris par l’école québécoise qui s’est donné la 
triple mission d’instruire, de socialiser et de qualifier.  
 
 La présence d’une maladie grave ou chronique introduit dans la scolarité des jeunes 
atteints des conditions particulières. En plus des conséquences physiques, sociales et 
cognitives de la maladie, les jeunes malades risquent de vivre des changements dans leur 
parcours scolaire, que ce soit au niveau de l’assiduité, de la réussite ou de la motivation. 
C’est d’ailleurs une réflexion sur l’influence de la maladie sur ce dernier aspect qui a 
orienté ce travail. 
 Après une recension des écrits, nous avons remarqué que certains impacts de la 
maladie chronique ont été abordés en recherche, mais la description de la motivation 
scolaire chez les adolescents et adolescentes malades restait à effectuer. De même, la 
scolarisation des jeunes malades est règlementée par différentes politiques du MELS 
relatives aux EHDAA, mais il semble persister un écart entre les besoins des jeunes 
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malades, les orientations prescrites par le MELS et la situation vécue dans les écoles. À cet 
égard, il nous apparaît que de connaître les facteurs qui motivent ou au contraire 
démotivent cette catégorie d’élèves est un point de départ adéquat pour entrevoir des 
avenues qui permettraient de favoriser leur croissance éducative au sens large. 
  
Avec l’intention de décrire la motivation scolaire, nous avons préalablement détaillé 
un modèle de la dynamique motivationnelle afin d’en connaître les composantes. Le 
modèle de Viau (2007) est celui qui a été retenu et décrit dans le deuxième chapitre de ce 
travail. Nous y avons abordé également les conséquences physiques, sociales et cognitives 
de la maladie afin d’entrevoir des liens possibles entre la maladie et la motivation. Ces 
connaissances nous ont servi de pistes pour bâtir un guide d’entretien qui nous permettrait 
d’atteindre nos objectifs spécifiques.  
Le troisième chapitre a donné les orientations méthodologiques de cette recherche et 
a détaillé les procédures relatives à la cueillette et au traitement des données. Les 
principaux thèmes dégagés du discours des participants ont été exposés dans le quatrième 
chapitre. Le cinquième chapitre a été l’occasion de discuter des principaux résultats et de 
les synthétiser dans un modèle en réponse aux trois objectifs de ce mémoire. Ces 
principaux résultats sont à l’effet que trois sources sont à l’origine d’un contexte 
motivationnel favorable, à savoir le sentiment de normalité, le soutien et la croissance 
personnelle. Quant aux difficultés qui perturbent le contexte, nous avons soulevé les 
conditions médicales spécifiques, l’isolement social et les préoccupations. Ces éléments ont 
été placés dans le contexte du modèle de la dynamique motivationnelle de Viau (2007, 
2009). Les perceptions de valeur, de compétence et de contrôlabilité se sont avérées être 
déterminantes dans la motivation scolaire des jeunes atteints de maladie grave ou 
chronique. 
Les adolescents et adolescentes doivent composer avec les défis reliés aux 
changements de leur corps, de leurs émotions, de leur rôle au sein de la famille, dans les 
relations avec les pairs et dans leurs activités scolaires (Kuhn, 2009), et dans notre cas, avec 
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la complexité d’une maladie. Leur motivation est donc assujettie à un ensemble de facteurs 
variables dans le temps. Nous avons mis en lumière ceux qui étaient communs aux 
participants de notre étude, mais il reste précaire de vouloir étendre ces résultats à d’autres 
jeunes porteurs d’une maladie grave ou chronique. Le seul résultat irréfutable de notre 
étude est celui stipulant la nécessité de conduire davantage d’étude sur la scolarisation des 
élèves atteints d’une maladie grave ou chronique. 
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ANNEXE A 
TABLEAU DU CODE 33 DES EHDAA (MEQ, 2000) 
 
  
  
ANNEXE B 
SERVICES ÉDUCATIFS OFFERTS AUX ÉLÈVES HANDICAPÉS OU EN 
DIFFICULTÉ D'ADAPTATION OU D'APPRENTISSAGE (MELS, 2011) 
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ANNEXE C 
GUIDE D’ENTRETIEN 1 
 
Consentement à l’enregistrement : Vois-tu un inconvénient à ce que j’enregistre notre 
conversation de façon à avoir l’ensemble des éléments que tu vas énoncer lors de mon 
analyse? Cet enregistrement ne sera pas écouté par d’autres personnes, sauf peut-être mes 
directeurs de recherche en cas de nécessité. Est-ce que tu acceptes que j’enregistre ? (Si non, 
prendre les réponses par écrit.) 
 
Objectif général de la recherche : décrire la motivation scolaire 
Je te rappelle que tu es libre de répondre ou non à chacune des questions. Si tu préfères ne 
pas en parler, tu n’as qu’à me dire de passer à la question suivante. Toute l’information 
sera traitée de façon confidentielle. 
1. Contexte 
Vécu relatif à la maladie 
Peux-tu nommer ta maladie ? 
Combien de temps s’est écoulé depuis le diagnostic ? 
Peux-tu décrire ta condition de santé par rapport à la maladie ? 
 R
40
 : Quels sont les symptômes physiques ? 
 R : Vis-tu des conséquences au niveau social ? Peux-tu me donner des exemples ? 
 R : Peux-tu nommer d’autres limites ou restrictions que la maladie t’occasionne ? 
 
Vécu relatif à l’école 
Peux-tu indiquer des impacts de la maladie sur ta scolarité ? 
                                                     
40
 R : relance 
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 R : Es-tu absent souvent à cause de ta maladie ? Combien de jours ? 
 R : As-tu des difficultés d’apprentissage que tu n’avais pas avant? Lesquelles ? 
 R : As-tu eu à modifier ton parcours scolaire (choix de cours par exemple)? 
 
2. Perception de la valeur 
 
À l’école, qu’est-ce que tu aimes le plus?  
R : Qu’est-ce que tu aimes le moins? 
 
Quelles sont les raisons qui te poussent à aller à l’école ? 
 R : Quels sont les buts que tu souhaites atteindre quand tu vas à l’école? 
 
Est-ce que réussir à l’école est important pour toi ? Pourquoi ? 
 
Est-ce que tu crois que, dans ta situation actuelle, réaliser les travaux scolaires vaut les 
efforts demandés ? 
R : Est-ce qu’il arrive que tu demandes ‘pourquoi est-ce que je ferais ce travail ?’ 
Toujours ? Souvent ? Parfois ? Jamais ? 
 
3. Perception de la compétence 
 
Est-ce que tu te sens capable de relever les défis que les enseignants te proposent? 
R : Est-ce que tu penses que ta maladie a modifié ta capacité à réussir ? Donne-moi 
des exemples. 
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Est-ce qu’il t’arrive de penser que tu ne seras pas capable de réussir une activité? Dans 
quelle situation?  
R : Sur quoi te bases-tu pour avoir cette impression ? Était-ce ainsi avant ta 
maladie? 
Lorsque ta maladie t’empêche d’aller à l’école (ou à être tout à fait concentré si tu vas 
quand même en classe), comment fais-tu pour rattraper le travail ? 
R : Est-ce que tu juges que c’est suffisant pour te développer comme les autres 
élèves du groupe? 
R : As-tu l’impression d’être en décalage avec le reste du groupe ? 
As-tu des adaptations scolaires liées à ta maladie? 
 Si oui, lesquelles ? 
 Sont-elles adaptées et suffisantes ? 
 Si non, aimerais-tu en avoir ?  
Qu’est-ce qui faciliterait ta réussite scolaire? 
Dans les deux cas, est-ce que ces adaptations augmentent (ou augmenteraient) ta 
motivation envers l’école ? 
 
4. Perception de la contrôlabilité 
 
Ressens-tu que tu peux faire des choix dans tes activités scolaires en rapport avec ta 
maladie? Dans quelle situation ? 
À quoi associes-tu tes réussites ou tes échecs ? 
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R : Trouves-tu que lorsque tu fais les efforts demandés, tu es satisfait des résultats 
ou as-tu au contraire l’impression que, peu importe ce que tu fais, tu as de la 
difficulté à réussir? 
Ressens-tu que tu peux énoncer tes besoins et qu’ils sont ensuite pris en considération ? 
 R : Peux-tu me donner des exemples dans lesquels les enseignants ont été à l’écoute de tes 
besoins ou au contraire qu’ils ont négligé de considérer des restrictions que tu as à cause de 
ta maladie? 
 
Quelles sont les choses que tu voudrais améliorer quand tu es en classe ? 
 
5. Motivation scolaire 
 
Peux-tu identifier des éléments qui te motivent à poursuivre ta scolarité ? 
Peux-tu identifier des éléments qui rendent plus difficile la poursuite de ton cheminement 
scolaire? 
De façon générale, en considérant ta maladie, est-ce que l’école est une motivation pour toi 
ou un fardeau?  
Comment se passe ton retour en classe quand tu t’absentes plus de 2 jours de suite ? 
As-tu vécu des périodes de scolarisation à la maison ou à l’hôpital? 
 Si oui, peux-tu nous parler de cette expérience ? 
 R : Comment s’est développée ta relation avec le nouvel enseignant ? 
 R : Quelle relation avais-tu avec ton/tes enseignant(s) régulier(s) ? 
 R : Étais-tu en contact avec le reste de la classe ? Par quels moyens ? 
 R : Comment arrivais-tu à gérer les travaux ? 
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 R : Comment a été ton retour ? 
 
Y a-t-il autre chose à propos de la réalité de ta maladie envers ta situation scolaire que tu 
aimerais aborder ? 
Merci énormément de ta collaboration ! 
Fin de l’enregistrement 
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ANNEXE D 
GUIDE D’ENTRETIEN MODIFIE 
 
Consentement à l’enregistrement : Vois-tu un inconvénient à ce que j’enregistre notre conversation 
de façon à avoir l’ensemble des éléments que tu vas énoncer lors de mon analyse? Cet 
enregistrement ne sera pas écouté par d’autres personnes, sauf peut-être mes directeurs de recherche 
en cas de nécessité. Est-ce que tu acceptes que j’enregistre ? (Si non, prendre les réponses par 
écrit.) 
 
Objectif général de la recherche : décrire la motivation scolaire 
Je te rappelle que tu es libre de répondre ou non à chacune des questions. Si tu préfères ne pas en 
parler, tu n’as qu’à me dire de passer à la question suivante. Toute l’information sera traitée de 
façon confidentielle. 
 
1. Contexte 
 
Peux-tu nommer ta maladie ? 
Combien de temps s’est écoulé depuis le diagnostic ? 
Peux-tu décrire des conséquences de la maladie ? 
 R
41
 : Quels sont les symptômes physiques ? 
 R : As-tu des effets au niveau cognitif ? 
 R : Vis-tu des conséquences au niveau social ? Peux-tu me donner des exemples ? 
 R : Peux-tu nommer d’autres limites que la maladie t’occasionne ? 
 R : Y a-t-il eu des changements dans d’autres aspects de ta vie ? 
 
                                                     
41
 R : relance 
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1. Perception de la valeur 
À l’école, qu’est-ce que tu aimes le plus?  
R : Qu’est-ce que tu aimes le moins? 
 
Quelles sont les raisons qui te poussent à aller à l’école ? 
 R : Quels sont les buts que tu souhaites atteindre quand tu vas à l’école? 
 
Est-ce que réussir à l’école est important pour toi ? Pourquoi ? 
 
2. Perception de la compétence 
 
Habituellement, est-ce que tu te sens capable de relever les défis que les enseignants te proposent? 
 
Est-ce que tu penses que ta maladie va modifier ta capacité à réussir ? Donne-moi des exemples. 
 
Auras-tu des adaptations scolaires liées à ta maladie? 
 Si oui, lesquelles ? 
 Si non, lesquelles aimerais-tu en avoir ?  
Qu’est-ce qui faciliterait ta réussite scolaire? 
 
3. Perception de la contrôlabilité 
 
À quoi associes-tu tes réussites ou tes échecs ? 
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Comment s’est prise la décision d’arrêter ton année scolaire l’an passé? Aurais-tu aimé que ce soit 
différent ? 
Pour le retour l’an prochain, participes-tu à l’organisation ? 
 
4. Motivation scolaire 
 
Peux-tu identifier des éléments qui te motivent à poursuivre ta scolarité ? 
Peux-tu identifier des éléments qui rendent plus difficile la poursuite de ton cheminement scolaire? 
Quelles sont les difficultés que tu entrevois à la scolarité à la maison ? A ton retour en classe ?  
R : Penses-tu que tu auras des difficultés d’apprentissage que tu n’avais pas avant? 
Lesquelles ? 
 R : Dois-tu modifier ton parcours scolaire (choix de cours par exemple)? 
 R :Est-ce qu’il y a des activités auxquelles tu ne pourras pas participer ? 
 
Quelles sont les choses que tu voudrais améliorer par rapport à ta scolarité ? 
 
Y a-t-il autre chose à propos de la réalité de ta maladie envers ta situation scolaire que tu aimerais 
aborder ? 
 
Merci énormément de ta collaboration ! 
Fin de l’enregistrement 
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ANNEXE E 
GUIDE D’ENTRETIEN 3 
 
Consentement à l’enregistrement : Vois-tu un inconvénient à ce que j’enregistre notre conversation 
de façon à avoir l’ensemble des éléments que tu vas énoncer lors de mon analyse? Cet 
enregistrement ne sera pas écouté par d’autres personnes, sauf peut-être mes directeurs de recherche 
en cas de nécessité. Est-ce que tu acceptes que j’enregistre ? (Si non, prendre les réponses par 
écrit.) 
Objectif général de la recherche : décrire la motivation scolaire 
Je te rappelle que tu es libre de répondre ou non à chacune des questions. Si tu préfères ne pas en 
parler, tu n’as qu’à me dire de passer à la question suivante. Toute l’information sera traitée de 
façon confidentielle. 
1. Contexte 
Vécu relatif à la maladie 
Peux-tu nommer ta maladie ? 
Combien de temps s’est écoulé depuis le diagnostic ? 
Peux-tu décrire des conséquences de la maladie ? 
 R
42
 : Quels sont les symptômes physiques ? 
R : Vis-tu des conséquences par rapport aux amis ? Peux-tu me donner des exemples  
 R : Quelles sont les conséquences au niveau cognitif ? 
 R : Peux-tu nommer d’autres limites que la maladie t’occasionne ? 
 
Vécu relatif à l’école 
Peux-tu indiquer des impacts de la maladie sur ta scolarité ? 
 R : Combien de jours d’école manques-tu en raison de ta maladie ? 
 R : As-tu des difficultés d’apprentissage que tu n’avais pas avant? Lesquelles ? 
 R : As-tu eu à modifier ton parcours scolaire (choix de cours par exemple)? 
R : Est-ce qu’il y a des activités ou sport auxquelles tu ne peux pas participer ? 
R : Est-ce qu’il y en a eu dans le passé ? 
 R : Qu’est-ce qui serait différent dans ta scolarité si tu n’avais pas cette maladie ? 
 
                                                     
42
 R : relance 
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2. Perception de la valeur 
À l’école, qu’est-ce que tu aimes le plus?  
R : Peux-tu me parler de ce que tu aimes le moins? 
Quelles sont les raisons qui te poussent à aller à l’école ? 
 R : Quels sont les buts que tu souhaites atteindre quand tu vas à l’école? 
Pourquoi est-ce que réussir à l’école est important pour toi (ou n’est pas important) ?  
Est-ce que tu crois que, dans ta situation actuelle, faire les travaux scolaires vaut les efforts 
demandés ? 
R : Est-ce qu’il arrive que tu demandes ‘pourquoi est-ce que je ferais ce travail ?’ Toujours 
? Souvent ? Parfois ? Jamais ? Dans quelles circonstances? 
3. Perception de la compétence 
Est-ce que tu te sens capable de faire ce que les enseignants te demandent? 
R : Est-ce que tu penses que ta maladie a modifié ta capacité à réussir ? Donne-moi des 
exemples. 
Est-ce qu’il t’arrive de penser que tu ne seras pas capable de réussir une activité? Dans quelle 
situation?  
R : Était-ce ainsi avant ta maladie? 
Lorsque ta maladie t’empêche d’aller à l’école (ou à être tout à fait concentré si tu vas quand même 
en classe), comment fais-tu pour rattraper le travail ? 
R : Est-ce que tu juges que c’est suffisant pour te développer comme les autres élèves du 
groupe? Perçois-tu que tu as les mêmes chances de réussir ? 
Parle moi des adaptations scolaires liées à ta maladie 
 Si oui, lesquelles ? 
 Comment ces adaptations t’aident à être mieux à l’école ? 
 Peux-tu me parler de ce que tu  
 Si non, aimerais-tu en avoir ?  
Qu’est-ce qui faciliterait ta réussite scolaire? 
 
Dans les deux cas, comment ces adaptations augmentent (ou augmenteraient) ta motivation 
envers l’école ? 
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Si tu avais une baguette magique, qu’est-ce que tu changerais dans ta situation scolaire ? 
Penses-tu que tu as réalisé des choses que tu n’aurais pas fait si tu n’avais pas ta maladie ? 
4. Perception de la contrôlabilité
Ressens-tu que tu peux faire des choix dans tes activités scolaires en rapport avec ta maladie? Dans 
quelle situation ? 
À quoi associes-tu tes réussites ou tes échecs ? 
R : Trouves-tu que lorsque tu fais les efforts demandés, tu es satisfait des résultats ou as-tu 
au contraire l’impression que, peu importe ce que tu fais, tu as de la difficulté à réussir? 
Ressens-tu que tu peux énoncer tes besoins et qu’ils sont ensuite pris en considération ? 
R : Peux-tu me donner des exemples dans lesquels les enseignants ont été à l’écoute de tes 
besoins ou au contraire qu’ils ont négligé de considérer des restrictions que tu as à cause de 
ta maladie? 
Quelles sont les choses que tu voudrais améliorer quand tu es en classe ? 
Parle moi de la période de scolarisation à la maison ou à l’hôpital. 
R : Comment s’est développée ta relation avec le nouvel enseignant ? 
R : Quelle relation avais-tu avec ton/tes enseignant régulier ? 
R : Quel contact avais-tu avec le reste de la classe ? 
R : Comment arrivais-tu à gérer les travaux ? 
R : Comment a été le retour en classe? Comment t’es-tu  adapté? 
5. Motivation scolaire
Peux-tu identifier des éléments qui te motivent à poursuivre ta scolarité ? 
Peux-tu identifier des éléments qui rendent plus difficile la poursuite de ton cheminement scolaire? 
Est-ce que les autres te trouvent chanceux à cause de ta maladie? Est-ce que les autres te disent que 
tu n’es pas chanceux ? 
De façon générale, en considérant ta maladie, est-ce que l’école est une motivation pour toi ou un 
fardeau?  
Y a-t-il autre chose à propos de la réalité de ta maladie envers ta situation scolaire que tu aimerais 
aborder ? 
Merci énormément de ta collaboration 
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ANNEXE F 
LETTRE D’INFORMATION 
Le 22 avril 2014, 
Bonjour, 
Je sollicite votre collaboration afin de diffuser l’information concernant mon projet de recherche 
intitulé La motivation scolaire des adolescents et adolescentes atteints de maladie grave ou chronique. 
Je suis étudiante à la maîtrise à l’Université de Sherbrooke et j’en suis à la période de recrutement des 
participants. C’est à travers les liens privilégiés que vous avez avec cette population que je m’adresse à 
vous. 
Je demande votre collaboration pour assurer la poursuite de ce projet en transmettant les documents 
joints à toute personne intéressée à contribuer à l’avancement des connaissances en participant à mon 
projet. Je cherche des jeunes, garçon et fille, âgés entre 12 et 17 ans, porteurs d’une maladie grave ou 
chronique (asthme, cancer, diabète, fibrose kystique, insuffisance rénale, etc) et qui seraient 
disponibles pour une entrevue individuelle d’une heure. Les questions concernent leur motivation 
scolaire et ne devraient leur occasionner aucun préjudice. Les données recueillies seront entièrement 
confidentielles et la démarche a été approuvée par le comité éthique de l’Université de Sherbrooke. 
Vous trouverez en annexe trois documents qui peuvent tous être remis ou envoyé par courriel au 
participant potentiel tel que décrit précédemment. Il s’agit d’une lettre explicative pour lui-même, 
d’une lettre à l’intention de ses parents et d’un formulaire de consentement éthique. Mes coordonnées 
figurant sur ces documents, les participants intéressés pourront me contacter directement par la suite. 
Cependant, avant cette étape, votre collaboration est cruciale pour diffuser l’information. Soyez assurés 
que je suis reconnaissante pour le travail que cela vous occasionne. 
Pour toute question, n’hésitez pas à me contacter. Par ailleurs, s’il vous est impossible d’imprimer les 
documents, c’est avec plaisir que je vous ferai parvenir par la poste le nombre de copie nécessaire. 
Encore une fois merci pour votre appui, 
Manon Beaudoin 
Étudiante à la maîtrise 
 
147 
Le 22 avril 2014, 
Bonjour à toi, 
Je m’appelle Manon Beaudoin et je suis une étudiante à l’Université de Sherbrooke. Avant, 
j’étais une enseignante de sciences et mathématiques dans les écoles secondaires. J’ai donc eu 
à travailler avec des jeunes qui, comme toi, vivaient des changements dans leur parcours 
scolaire à cause d’une maladie. Je me suis aperçue qu’il n’y avait pas beaucoup d’informations 
sur le vécu scolaire des jeunes malades et c’est pourquoi j’ai entrepris une recherche à ce sujet. 
J’ai besoin de toi pour que tu me parles de ta motivation à fréquenter l’école. Il n’y a pas de 
bonnes ou de mauvaises réponses, j’ai juste besoin que tu me parles de ton expérience. 
L’entrevue devrait durer maximum une heure et ce sera toi et tes parents qui déciderez le 
moment et le lieu. S’il y a des questions auxquelles tu ne veux pas répondre, ce sera libre à toi. 
Toutes les données vont rester confidentielles, c’est-à-dire que je vais prendre les moyens pour 
qu’on ne puisse pas savoir que c’est toi qui as répondu à ces questions. 
Je sais que je te demande un grand service, mais c’est important pour qu’on puisse mieux 
comprendre ce que les jeunes vivent à l’école lorsqu’ils sont malades. Tu auras contribué à 
faire progresser les connaissances! Et l’école pourra mieux s’adapter aux jeunes qui, comme 
toi, ont des parcours différents. 
Si tu as des questions, n’hésite pas à me téléphoner ou m’envoyer un courriel. Ça me fera 
plaisir de parler avec toi. J’attends de tes nouvelles! 
Manon Beaudoin 
Étudiante à la maîtrise 
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Le 22 avril 2014, 
Bonjour chers parents, 
Je m’appelle Manon Beaudoin et je suis étudiante à la maîtrise à l’Université de Sherbrooke. 
Mon projet de recherche s’intitule La motivation scolaire des adolescents et adolescentes 
atteints de maladie grave ou chronique et c’est pourquoi je désire rencontrer votre enfant. 
Les lectures que j’ai effectuées jusqu’ici m’ont amenée à voir que la motivation scolaire des 
jeunes ayant une maladie grave ou chronique n’est pas suffisamment explorée dans les 
recherches. Dans le cadre de mon mémoire, je souhaite donc réaliser des entrevues 
individuelles afin de mieux comprendre le vécu scolaire de ces derniers. Les questions 
concernent les différentes perceptions que votre jeune a de son vécu scolaire et ne devraient en 
aucun cas lui causer préjudice. Il sera libre de répondre ou non à chacune des questions. 
L’entrevue sera d’une durée maximale d’une heure. Considérant sa condition de santé, 
l’entrevue pourrait aussi se dérouler en deux périodes de 30 minutes. Ce sera à vous et votre 
enfant de déterminer le moment et le lieu propice pour la rencontre. Par la suite, les données 
seront traitées de façon confidentielle. Le projet a été approuvé par le comité éthique de 
l’Université de Sherbrooke. 
Étant moi-même mère et ayant enseigné plusieurs années dans les écoles secondaires, je sais 
que votre jeune a probablement déjà une forte charge de travail. Cependant, sa participation 
est essentielle pour contribuer à l’avancement des connaissances et à faire de l’école, un milieu 
de vie plus adapté.  
Je suis disponible pour répondre à vos questions concernant le projet ou l’entrevue. N’hésitez 
pas à me contacter par téléphone ou courriel. 
Manon Beaudoin 
Étudiante à la maîtrise 
149 
ANNEXE G 
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ANNEXE I 
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ANNEXE J 
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ANNEXE K 
MODÈLE GLOBAL D’ESTIME DE SOI (IMMELT, 2006) 

